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7.000 enfermedades raras (OMS)
afectan al 7% de la población mundial

5/10.000 prevalencia en eerr
baja prevalencia en la población

1/50.000 prevalencia en ultra raras
prevalencia diez veces menor entre la población

200.000 personas afectadas
en la comunidad autónoma de Galicia

3.000.000 personas afectadas
en toda España

42.000.000 personas afectadas
en el continente europeo

Enfermedades raras en cifras

Nace con el fin de optimizar y rentabilizar recursos y esfuerzos 
de cara a mejorar las necesidades comunes en el ámbito 
sociosanitario de un colectivo muy heterogéneo, las personas 
que padecen una enfermedad poco frecuente en Galicia.

Fegerec cuenta con el apoyo de organizaciones, socios, 
colaboradores, socios protectores y un sinfín de energía que 
nos mueve, sin los cuales nuestra actividad no podría cumplir 
los objetivos que nos marcamos. 

Todo apoyo es, para nosotros, importante, desde el más 
testimonial, hasta el que realiza una aportación económica 
o colabora con nosotros en proyectos diversos. 

Gracias por conocernos.

La federación
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La federación

Misión 
Contribuir al conocimiento de las 
enfermedades raras, su prevención, 
tratamiento y el cuidado de las 
personas que las padecen en la 
comunidad gallega, velando porque 
se respeten sus derechos.

Visión 
Desaparecer como entidad presta-
dora de servicios sociosanitarios

Valores
· Humanización en todas 
nuestras acciones.
· Filantropía del equipo profesional.
· Capacitación de las personas y 
familias en la autogestión de aspec-
tos biopsicosociales vinculados al 
proceso de su enfermedad.
· Unificación del colectivo de 
las enfermedades poco frecuentes.
· Puesta en valor y sostenibilidad 
de las instituciones públicas 
sociosanitarias.
· Cooperación solidaria 
interasocioativa.

Transparencia
· Fegerec declarada entidad 
de utilidad pública
· Registro Central de Asociacións
 de Galicia
· Registro de Entidades de Acción 
Voluntaria de Galicia
· Registro de Entidades Prestadoras 
de Servicios Sociais
· Registro Municipal de 
Asociaciones (REMAC)
· Registro de Centros Servizos e 
Establecementos Sanitarios 
de Galicia (REXCE)
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Organigrama

Comunicación externa
web y redes sociales

Terapia 
ocupacional

Psicología
clínica
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Asociaciones miembroBase social

ACEM
Asociación coruñesa de 
esclerosis múltiple

AGA
Asociación gallega de ataxias

AGAELA
Asociación gallega de afectados 
por la ELA

AGAL
Asociación galega de lupus

AGARP
Asociación de Galicia de 
afectados de retinosis pigmentaria

AGFQ
Asociación galega de 
fibrose quística

AGL
Asociación gallega de linfedema, 
lipedema, insuficiencia venosa 
crónica e outras patoloxías 
vasculares periféricas

Delegación Behçet
Del. gallega de la 
asociación española de
la enfermedad de Behçet

Delegación Arnold Chiari
Del. galega de Arnold Chiari

Fundación Andrea
De apoyo a los niños de 
enfermedades de larga duración, 
crónicas o terminales

GALICIAME
Asociación de la atrofia muscular 
espinal de Galicia

WEST
Asociación West Galicia

Otras (convenios):
AEEG
Asociación española de 
glucogenosis

ASEXVE
Asociación española de 
extrofia vesical 

2020

12 
entidades miembro 

582
socios físicos

143
socios/as colaboradores/as

3 
socios protectores 

1.053
beneficiarios directos

3.159
beneficiarios indirectos

210 
enfermedades atendidas en 2020

16.304
intervenciones
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Recursos humanos

Entidades públicas y privadas junto con pequeñas y medianas 
empresas han colaborado a lo largo del año en las distintas acciones 
que la Federación realiza para visibilizar las eerr y obtener recursos. 



13 | Fegerec I Memoria 2020 | Acogidas 14 | Fegerec I Memoria 2020 | Puntos de atención

A Coruña

Pontevedra

Ourense

Puntos de atención

Actualmente Fegerec cuenta con puntos de atención en las cuatro 
provincias de la comunidad Autónoma.

En 2020, y teniendo en cuenta la situación sanitaria, las distintas 
demandas recibidas se adaptan telemáticamente con el objetivo de 
continuar prestando servicio a personas con enfermedades raras o en 
busca de diagnóstico.

A medida que se desescalaba en el estado de alarma se combinaba la 
atención presencial y telemática.

Lugo
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Fegerec en el estado de alarma



El programa asistencial sociosanitario (PASS)
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total: 9.320

+ de 350 personas beneficiarias

 11 entidades 

 + de 30 localidades

Fegerec, estado de alarma

3.250
mascarillas

5.800
guantes

270
gel hidroalcohólico
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Perfil de la demanda
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PASS

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

Se buscan herramientas sencillas para operativizar 
el programa asistencial y adaptadas tanto para las 
personas afectadas como para las profesionales.

En el ejercicio de 2020 se atienden a 1050 personas, 
de las cuales un 67% optan por la opción telemática 
(videollamadas) y un 33% presencialmente.



Enfermedades atendidas,  2010-2020



Formación 2020



29| Fegerec I Memoria 2020 | Formación

más de 500 horas 
de formación
recibida e impartida a lo
largo del 2019 desde los
diferentes servicios de Fegerec

315h formación rehabilitación
horas de formación realizada en los 
distintos servicios.

124h formación
horas de formación impartida desde
los servicios de Fegerec
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ÁREA DE FORMACIÓN

Mediante jornadas, talleres y eventos, 
coordinamos acciones destinadas a mejorar 
la situación sociosanitaria de las personas 
afectadas por una enfermedad rara y crónica 
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.

Derecha:
Conferencia Rotary Club

Abajo:
Curso de control postural como 

requisito para la función del 
miembro superior en personas 

con patología neurológica
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Izquierda, arriba:
Charla en Ballesol

Izquierda, abajo:
Curso fisioterapia pediátrica 
en los trstornos digestivos: 
deglución, reflujo, estreñimiento 
y cólicos

Derecha, arriba:
Consejo asesor de pacientes 
en Santiago de Compostela

Derecha abajo:
Firma de convenio con la 
Fundación San Rafael



Visibilidad y captación de fondos económicos
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DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Se celebra el 28 de febrero, con el fin de visibilizar 
y de obtener fondos para el Programa Asistencial 
Sociosanitario colocamos mesas informativas  
y de cuestación en toda Galicia. 

Además, solicitamos colaboración de diferentes
ayuntamientos y entidades para iluminar 
fachadas y/o elementos emblemáticos de 
diferentes ciudades de Galicia.

Este año realizamos el acto principal en el CHUS 
donde se hizo lectura de un manifiesto creado 
entre personas afectadas, familiares, entidades y 
profesionales del sector sanitario.

Abajo:
visibilización en la carrera C21 

de A Coruña

Derecha arriba:
Evento principal en al Chus



39 | Fegerec I Memoria 2020 | Versión resistiré

VERSIÓN RESISTIRÉ
Durante el estado de alarma, y contando con la colaboración de 

socios y socias, junta directiva, equipo técnico, voluntariado y 
colaboradores hicimos una versión propia de la canción “resistiré” 
adaptando texto e imagen al colectivo de las enfermedades raras

Izquierda:
capturas del contenido 
audiovisual creado

Derecha:
imagen de lanzamiento
para redes sociales
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CIRCUITO DE GOLF SOLIDARIO, PEÑA GLUGLU

La Peña de Golf Glu Glu volvió a la actividad, después del 
estado de alarma, para organizar tres torneos solidarios a 
beneficio de la Federación.

Se celebraron en Hercules Golf (Arteixo) en julio, Montealegre 
(Ourense) en septiembre y Campomar (Naron) en octubre.

Izquierda
cartel del evento y bola 

de golf personalizada
 

Derecha
participantes durante el torneo y 

entrega de la recaudación 
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CAMPAÑA DE NAVIDAD
En diciembre, Fegerec a través de los Colegios 
Oficiales de Farmacia, pequeños comercios 
y mesas informativas colocadas en puntos 
concretos de la vía pública de las principales 
ciudades de la comunidad gallega, reparte 
bastones de caramelo, sin gluten y sin lactosa.

Este año, ademas de contar con la ayuda de
muchos pequeños negocios y empresas, que 
han colaborado convirtiendose otra edición 
más en puntos de venta solidarios, iniciamos 
la digitalización de la campaña a través de la 
venta online.

Derecha
Nueva imagen de la campaña

Abajo: 
una de las mesas de venta 

 pack de bastones online



Impacto en medios
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FEGEREC EN MEDIOS

Durante el ejercicio del 2020, la Federación mantiene su 
presencia en medios con los diferentes proyectos que
realiza, promoviendo la visibilización de las enfermedades 
raras y la labor de Fegerec.
  
Se han conseguido 54 impactos en medios, de los cuales:
28 medios digitales | 8 TV | 8 radio | 7 prensa escrita

Aumenta la visibilidad local y nacional y se reduce un 
16,67% la presencia autonómica.

Local Autonómica Nacional
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54,9%
publicaciones digitales

15,69% 
radio

15,69%
televisión

13,72%
prensa escrita

Acto principal con motivo del día mundial de las enfermedades raras, Santiago de Conpostela
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Financiación 2020
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La Federación basa su actuación sobre 
tres pilares fundamentales

94% PASS
Asistencia directa a personas afectadas por una 
enfermedad rara y a sus familias
Atención a entidades

1% formación
jornadas, talleres y eventos

5% visibilización, sensibilización y
captación de fondos
diferentes campañas con las que visibilizamos las
enfermedades raras y la Federación
Obtención de recursos para el PASS

Inversión de recursos en 2020

VISIBILIZACIÓN
SENSIBILIZACIÓN Y

CAPTACIÓN DE FONDOS FORMACIÓN

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO 

INCIDENCIA POLITICA

INVESTIGACIÓN
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En el ejercicio correspondiente al año 2020 se ha generado 
un superávit de 68.523€

En el anterior ejercicio (2019) la federación generó un 
déficit de -61.623€

Ingresos y gastos 2020

De los ingresos obtenidos, más de la mitad proviene de 
financiación externa, de la administración pública y entidades 
privadas (67%). El 33% restante proviene de las diferentes
acciones de visibilización y captación que Fegerec realiza a 
lo largo del año.

En cuanto a los gastos, del 94% se ha invertido en el programa 
asistencial sociosanitario.
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Desglose de la financiación externa pública:

Desglose de la financiación externa privada:

Financiación externa Financiación interna

Los ingresos obtenidos internamente provienen de:

prestación de servicios (fisioterapia, terapia ocupa-
cional, psicología, logopedia...)

cuotas de los socios colaboradores y protectores

actividades de captación de fondos que se realizan 
a lo largo del año, como pueden ser, el día mundial 

de las enfermedades raras (febrero) o la campaña 
de navidad “Puede ser mágico gracias a ti”
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Cuenta de resultados y balance de situación 2020

Cuentas y balance de PYMESFL 
del ejercicio terminado el 31 de 
diciembre de 2020



Previsión 2021
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Ingresos
Externos públicos:
Convenio Consellería Sanidade   31.755€
Convenio Política Social    23.310€
Convenio  Ayuntamiento A Coruña  13.000€
Subvención Orden Sociosanitaria   9.000€
Subvención Diputación A Coruña   17.000€
Otros ingresos públicos    14.500€
Plan Cooperación               24.708€
IRPF       115.655€ 
Subtotal externos públicos   261.920€

Externos privados:     
Donaciones      4.000€
Subvenciones privadas (La Caixa+Feder) 9.000€
Ingresos externos     13.000€

Internos:
Día mundial      1.000€
Campaña de Navidad    20.000€
Prestación servicios     80.000€
Cuotas socios     7.300€
Trofeo de golf     800€
Ingresos internos     109.100€

Ingresos estimados    371.020€

Déficit -7.625€

Previsión ingresos y gastos en 2021

Gastos
Recursos humanos:
Personal laboral      268.000€

Servicios externos:
EXER: psicología, neuropsicología y logo. 9.400€
Rehabilitación funcional    41.000€
Algalia: contable, laboral y fiscal   5.000€
Logopedia      2.800€
Publicista      6.000€
Subtotal recursos humanos   332.000€ 
       
Mantenimiento:
Material rehabilitación funcional   2.700€
Informática      4.990€
Telefonía      2.400€
Seguros      600€
Mantenimiento bancario    3.500€
Auditoría de calidad     1.130€
Protección de datos    1.600€
Mantenimiento protección datos   500€
Desplazamiento/dietas    3.500€
Auditoría de cuentas    2.800€
Uniformes      400€
Mn Program      1.800€
Epis       3.000€
Fotocopias      500€ 
Material oficina     750€
Subtotal mantenimiento    29.670€
       
Visibilidad y captación de fondos:
Compra bastones de caramelo   6.900€
Día Mundial      1.800€
Desplazamientos     2.600€
        

     
Otros gastos:
Formación      1.800€
Donaciones      300€
Cuota Feder      75€
Imprevistos      3.500€
Subtotal otros gastos    5.675€

Gastos estimados    378.645€
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Visibilidad, sensibilización y captación de recursos financieros

       Febrero
Día Mundial de las enfermedades raras
 Visibilidad del Día Mundial en web y redes sociales

Intervención en diferentes medios de comunicación

Participación en calidad de ponentes en “Primera Mesa del IV 
Ciclo Avanzado en Farmacoterapia en EERR”, organizada por 
el Servicio de Farmacia Hospitalaria del CHUAC vía telemática.

Organización, en colaboración con el ACIS, de la jornada 
“Asesoramiento Genético en EERR”, a cargo de la 
investigadora y neuróloga, Dra. Mª Jesús Sobrido. 
Modalidad telemática.

Iluminación (verde) de edificios y monumentos emblemáticos 
de diferentes localidades gallegas.

Campaña online de captación de fondos a través de Bizum

Lectura de la Declaración Institucional de FEDER en 
el Parlamento Gallego y en el Pleno de las principales 
ciudades gallegas

Plan de acción 2021

   

      Mayo
Valorar posibles proveedores y diferentes alternativas del 
producto que representa la Campaña Navideña “Puede ser 
Mágico gracias a ti”

     Junio
Fiesta conmemoración de cumpleaños de niñas y niños 
socios/socias de Fegerec (siempre que la situación sanitaria lo 
permita)

Celebración del encuentro de convivencia con el voluntariado 
(siempre que la situación sanitaria lo permita).

Celebración de un Trofeo Solidario de Golf en Larín

       Diciembre
Campaña de Navidad, “Puede ser mágico gracias a ti”
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Continuar atendiendo bajo la premisa de calidad, las demandas 
recibidas de personas diagnosticadas o en búsqueda de 
diagnóstico de una enfermedad rara, sus familias, entidades o 
de la ciudadanía en general, a través de los diferentes 
dispositivos de Fegerec, a través de las diferentes modalidades 
de atención directa actual a las personas y familias: presencial, 
telemática y combinada, siendo siempre el paciente y/o la familia 
las que deciden la modalidad de atención a seguir. 

 · Rehabilitación funcional: mantener y/o ampliar la cobertura a 
través de los convenios de colaboración con clínicas externas.

. Incorporar al área de rehabilitación funcional el servicio de 
mejora de la autonomía personal a través la música y el teatro.

· Retomar, siempre que la situación sanitaria lo haga posible,  la 
actividad asistencial del servicio de Acogida en el CHUS, CHUP, 
CHUVI, CHUO e iniciarla en el HULA.

· Continuar esforzándose en la mejora del sistema de gestión 
de calidad con el objetivo de mantener y tener al colectivo de 
personas atendidas satisfecho, personal laboral motivado, 
ilusionado y mejor preparado, rentabilizando y optimizando así 
recursos materiales y humanos.

· Establecer un convenio de colaboración con Genetic 
Consulting, con el fin de poner a disposición de las personas 
con EERR, el asesoramiento genético.

Programa asistencial sociosanitario (PASS)

· Incorporar al equipo profesional (personal laboral) a un/a profe-
sional psicóloga sanitaria y un/a informática

· Digitalización de los diferentes procesos de Fegerec

· Mejorar la infraestructura y recurso en informática

· Continuar con las diferentes modalidades de atención directa 
actual a las personas y familias: presencial, telemática y 
combinada, siendo siempre el paciente y/o la familia las que 
deciden la modalidad de atención a seguir. 

· Auditoría interna y externa de Calidad del mapa de procesos 
de Fegerec

· Instalación, formación y puesta en práctica de MNProgram 
para trabajar el PASS en red.

· Atender las demandas relacionadas con dudas o inquietudes 
sobre la vacunación contra el Covid19 de los diferentes colec-
tivos, trasladando a la Administración competente las mismas 
cuando proceda. 
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Formación

· Consolidar la alianza con FEDER, como representantes de la 
Federación Española de Enfermedades Raras en la Comunidad 
Gallega.

· Mantener y mejorar los convenios con: Consellería de Sanida-
de, Consellería de Política Social y Ayuntamiento de A Coruña

· Participación activa en los Consellos Asesores e Pacientes de 
las 7 áreas sanitarias del Sistema Gallego de Salud, así como el 
de la Consellería de Sanidade.

· Ampliar el equipo de asesores/as en el ámbito sanitario.

· Organizar talleres inclusivos intergeneracionales, siempre que 
la situación sanitaria lo autorice.

· Mantener, mejorar y ampliar los apoyos finaciaros externos e 
internos de Fegerec.

· Fomentar la alianza entre las Entidades del tercer sector en 
general, y entre las entidades que conforman Fegerec en 
particular, como el eje central de funcionamiento que nos per-
mita sumar, aunando esfuerzos, con el fin de optimizar y renta-
bilizar recursos.

· Convenios de colaboración con Asociaciones de EERR y
ultra-raras de ámbito nacional, de forma que sus asociados 
residentes en Galicia puedan beneficiarse del PASS.

Otras acciones

Participación del equipo ejecutivo y directivo en acciones 
formativas, bien como organizadores, ponentes o asistentes, 
vinculadas con el colectivo de las enfermedades raras, 
valorando su repercusión tanto en la actividad asistencial 
como en la propia organización. 
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Otras acciones

· Continuar fomentando y consolidando la participación 
solidaria del equipo ejecutivo en campañas de visibilidad
y captación de fondos.

· Continuar progresando en el Plan de Comunicación 
de Fegerec.

· Realización de Auditoría de cuentas del PASS.

· Continuar colaborando e instando a la administración 
sociosanitaria de cara a que, el estudio y consejo genético sea 
una realidad en tiempo y forma; que se identifique un mapa 
de recursos y rutas asistenciales en EERR, en los principales 
hospitales de las diferentes áreas sanitarias. 
En esta línea, que se cree una ruta asistencial para personas y 
familias en búsqueda de diagnóstico; que se continúe avanzando 
en el Registro Gallego de Enfermedades Raras-RERGA. 
Todo ello de la mano del tercer sector sociosanitario del 
colectivo de enfermedades raras.



La mejor forma de predecir un 
futuro más esperanzador es crearlo juntos

@FEGEREC


