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ESTIMACION DE LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS

ER: prevalencia, menos de 5 casos/10.000 habitantes
Factores severidad: diagndstico, prondstico y tratamiento
Ultra-raras: prevalencia, 1 caso/50.000 habitantes
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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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DATOS DE LA ENTIDAD ORGANIZADORA

Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Cronicas, Fegerec
CIF.: G70218128

Declarada de Utilidad Publica, Orden 20/9/2013

Certificado del sistema de gestion de calidad,
desde 2014 Bureau Veritas y desde 2017 Aenor
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SEDE SOCIAL/CONTACTO

C/ Solis s/n (Eiris de arriba) 15009, A Coruna
981 234 651|691 011 855

fegerec@cofc.es

www.fegerec.es
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Contribuir al conocimiento de las EE.RR., la prevencion, el tratamiento y el
cuidado de las personas que padecen una enfermedad rara y a sus familias.

VISION

Desaparecer como Entidad prestadora de Servicios Sociosanitarios.

VALORES

Filantropia.

Capacitacion de las personas y familias en la autogestién de aspectos

biopsicosociales vinculados al proceso de su enfermedad.
Optimizacion de los recursos.

La puesta en valor de las instituciones publicas y su sostenibilidad.
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PN

ROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO
VISIBILIZACION Y
CAPTACION DE FONDOS

FEGEREC

Fegerec
La Federacion basa su actuacion sobre tres
pilares fundamentales:

FORMACION
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DOG Diario Oficial de Galicia
DOG Nim. 188 Mércoras, 2 de outubro de 2013 Péx. 39069
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lil. OUTRAS DISPOSICIONS

VICEPRESIDENCIA E CONSELLERIA DE PRESIDENCIA, ADMINISTRACIONS PUBLICAS E XUSTIZA
ORDE do 20 de setembro de 2013 pola que se declaran de wiiiidade piblica asociacidns inscritas no Rexistro de Asociacions da
Comumidade Autdnoma de Galicia.

Por iniciativa das 35ns podarin ser de utilidade pdbiica aquelas qus reinan o3 requisitos establecidos no artigo
32 da Lei organica 1/2002. ¢o 22 de marzo, reguiadons do dereilo oo asociacions.

0 Dacrata 15772008, do 10 de xulla, sobre asuncién da funcikéns da A i do Estado 4G dade Auténoma de Galicia,
medianta o Real decreto 1080/2008, do 30 de xuflo, en matenia de declaracién de utilidade publica de asociaciéns, asigna estas funcidns 4 Conselleria
de Presidencia, Administracians Pmumammmmmmmumﬂm*m
publica 8 persoa Liular da C oa F . Pubiicas @ Xustiza, logo da instrucidn do procedemento polo drgano
cormspondents.

Logo de scliciude das asociacikins, foron insiruidos os expedienies de conformidade co previsto no Real decreto 17402003, do 19 de decembro,
5008 procedementas relatives a asocacidns de utiidade pibiica, @ nesies consta & documentacitn e os informes previstos na citeda norma.

[+ cos informes idn de utilidade plblica emitidos palos instrutores dos expedientes,
RESOLVO:

Declarar ce wildade pibica as seguintes escciackins.

= Federacian Gallega de Bancos de Almanios, inserita ne rexistro central de asociacions co ndmero 2007-180-2.

=! Raras & Cronicas, inscrita ne rexistro cantral de ascciacions co nomero 2008-201-2.

o

= Asocuscion Redmadne Conufa, inscrite no rexistro provincial de da Corufia 2008-11961-1

= Asociacion Banco de Alimentos de Lugo, nscrita no rexistro provincial 6e esociacins da Lugo co numero 1896-1883-1.

Gontra esta orde que pon fin & via pode TBCUrse ante a sala do Tribunal
Superior de Xustiza de Galicia, no prazo e dous meses, de conformidace co disposio na Lei 25/1998, do 13 de xullo, reguladona da xunsdicion
contencioso-administrativa, podendo interpofier con canicter polestativo recurso dé fepaSiZion ante O Mesmo Grgand que ditou © acdo, No Ao dun
mes, sagunde o disposto na Lei 3001962, do 26 de novembro, de réxime xuridico das administraciéns piblicas e do procedemento sdministrative
comin.

Sanliago de Compostels, 20 de sstambro de 2013

Ir & anterior Ir & seccion

B Xunta de Galca, Jrformacidn martida & puticada de Galcia
mummmamMiMMrMIWWImmwc
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ORGANIGRAMA

Programa asistencial ] w ]
sociosanitario e Direccionsocial EEEE
Trabajo social

Asesoramiento
juridico

Asamblea general
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Junta Directiva

Visibilizaciony
captacion de fondos

Campana de Navidad
“Puede ser magico gracias a ti”
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2 Dia Mundial
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ambito deportivo
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Gestion administrativa,

laboral, fiscal y contable

Comunicacion
Redes sociales
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BASE SOCIAL DE FEGEREC

Total: 406 fisicos
1606 indirectos (13 asociaciones)

13 socios protectores

13 socios juridicos (1606)

406 socios fisicos

RECURSOS HUMANOS

1407 Personas afectadas
Afectados + familias

6 Entidades colaboradoras

13 Asociaciones de Pacientes

7 Junta Directiva

98 Voluntariado

18 Asesores médicos

17 Equipo profesional
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PERSONAS ATENDIDAS

Personas atendidas: 877
Numero de intervenciones: 9380

92 fisioterapia, 43 en clinicas externas

531 administracion

N

204 acogida

521 trabajo social

16 logopedia

43 psicologia
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) 55% Financiacion Interna
FINANCIACION

3% Donaciones 1% Cuotas de socias/os

27% Visibilizacion y
captacion de fondos

24% Servicios

45% Financiacion Externa

3% Colegios profesionales de farmacia
Entidades privadas...

d 15% C. Sanidade

8% C. Industria /

6% D. A Coruna

i

N 8% C. Traballo

5% Ayto. A Corufia NG
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GASTOS

% Gastos
84% Programa
asistencial sociosanitario

7,8% Visibilidad y captaciéon

8,2% Formacion
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OBJETIVOS

Visibilidad de las enfermedades poco frecuente y de la Federacion
Gallega de Enfermedades Raras e Croénicas - FEGEREC

Captacion de recursos econdmicos de cara a:
- Consolidar la financiacién del Programa assistencial Sociosanitaria
- Puesta en marcha del servicio de Consejo Genético.
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BENEFICIARIOS

- Personas diagnosticadas o que se encuentran en el proceso de
busqueda de diagndstico de una enfermedad rara.

- La ciudadania

FECHA Y LUGAR DE CELEBRACION

Domingo 18 de marzo, a las 17:00h,
en el Palacio de los Deportes de A Coruna
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PARTICIPANTES

Clubes de patinaje artistico de ambito galego, nacional e internacional

- Modalidades de actuacion:

Grupos de Show (nivel nacional)

Cuartetos

Individual femenino (nivel europeo y mundial)
Individual masculino (nivel europeo y mundial)
Parejas Mixtas (nivel mundial)

- N? Patinadores/as: 430
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ENTIDADES COLABORADORAS

12 N FUNDACION
I)D(F{Lél;;r;gf GALICIA :_é_ Ayuntamiento de A Coruna \ DEPORTE
+r Secretaria Xeral para o Deporte S =Encalio daCarun \ GALEGO

© cofc

Colegio Oficial de Farmacéuticos
— de la Provincia de A Coruna

Deputacidn
DA CORUNA

o .
Fundacion
Ib" Maria Jose Jove

*Otras entidades pendientes de confirmacion
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MUESTRA GRAFICA

Imagenes de:
I Gala (2002) IT (2006) y 111 (2010)

« o da Coruna ﬁ






