
Memoria de 
actividades
2021
www.fegerec.es



4 | Fegerec I Memoria 2021 | EERR en cifras3 | Fegerec I Memoria 2021 | La federación

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
· Compasión
· Filantropía del equipo profesional
· Capacitación de las personas y 
familias en la autogestión de aspec-
tos biopsicosociales vinculados al 
proceso de su enfermedad.
· Puesta en valor y sostenibilidad 
de las instituciones públicas 
sociosanitarias.
· Cooperación interasocioativa.

Transparencia
· Fegerec 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)
· Sistema de gestión de calidad conforme a 
la norma ISO 9001:2015
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Organigrama



10 | Fegerec I Memoria 2021 | Entidades miembro9 | Fegerec I Memoria 2021 | Fegerec en cifras

Socios jurídicos

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 gallega de 
afectados por 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 asociación española de
la enfermedad de Behçet

Delegación Arnold Chiari
Del. galega de Arnold Chiari

GALICIAME
Asociación de la atrofia muscular 
espinal de Galicia

WEST
Asociación West Galicia

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

Convenios de colaboración:
AEEG
Asociación española de 
glucogenosis

ASEXVE
Asociación española de 
extrofia vesical 

AEPEF
Asociación española de 
parapesia espástica familiar

ANES
Asociación nacional enfermos de 
sarcoidosis

HSC
Asociación española de hiperplasia
suprarrenal congénita

Datos 2021

17 
12 socios juridicos (ámbito gallego) + 
5 convenios colaboración (ámbito nacional)

664
socios físicos

165
socios colaboradores + protectores 

1.383
beneficiarios directos

3.457
beneficiarios indirectos

206 
enfermedades atendidas 

15.243
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. 
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A Coruña

Pontevedra

Ourense

Puntos de atención

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

En el 2021 se realizan convenios de colaboración con distintas clinicas 
de las diferentes provincias.

Nos reunimos con las subdirecciones de humanización de las siete 
áreas sanitarias gallegas con el fin de abordar aspectos de interés para 
el colectivo de personas con enfermedades raras como el proceso de 
búsqueda de diagnostico, acceso a CSUR, identificación de expertos...

Lugo



El programa asistencial sociosanitario (PASS)
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Perfil de la demanda
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Servicio de 
asesoramiento genético
La recaudación obtenida en la 
campaña de navidad del 2020 
permite la incorporación de 
consultas de asesoramiento
genético a personas afectadas 
por una enfermedad rara o en 
búsqueda de diagnóstico en la 
comunidad autonónoma de Galicia.
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PASS

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

En el ejercicio de 2021 se atienden a 1.383 personas, 
de las cuales un 50,18%% optan por la opción telemática 
(videollamadas/llamadas) y un 49,82% presencialmente.

En 2021 aumenta la demanda de la combinación
de ambas modalidades.



Personas atendidas
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Número de enfermedades atendidas,  2010-2021



Formación 2021
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Más de 300 horas 
de formación
recibida e impartida a lo
largo del 2021 desde los
diferentes servicios de Fegerec
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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:
Jornada Lupus y discapacidad, 

análisis de la sentencia del 
TSXG

Abajo:
visibilización del colectivo 

en área educativa
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Izquierda, arriba:
Reunión de equipo y 
profesorado de 
integración social

Izquierda, abajo:
Formación A familia no
novo réxime da
discapacidade

Derecha, arriba:
XII Escuela de formación
Creer-Feder

Derecha abajo:
Jornada Acis, unha 
oportunidade para avanzar na 
atencióncentrada nas persoas
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Izquierda, arriba:
Jonada SAAC, telematica 
y presencial

Izquierda, abajo:
Reunión Ahuce

Derecha, arriba:
Formación Acis y Alcer, Media-
ción e resolución de conflictos
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Izquierda, arriba:
Creación de la comisión 
gallega de eerr

Izquierda, abajo:
Reunión consello asesor 
de pacientes de Lugo

Derecha abajo:
Inspección renovación de 
autorización de servicios 
sanitarios de Fegerec

OTRAS ACCIONES



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 iniciamos una campaña online a 
través de Bizum. 

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

Este año realizamos el una jornada online: 
Estudio y consejo genético en enfermedades 
raras en la que contamos con la colaboración de 
la doctora y genetista María Jesús Sobrido.

Abajo:
Jornada
Derecha

Iluminación fachada colegio de 
farmacéuticos de A Coruña
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1 partido 1 causa

Participamos como beneficiarios en el proyecto 
1partido1causa, donde el Hockey Club Liceo 
tiene como objetivos difundir, concienciar y
recaudar fondos destinados a diversas causas.

Derecha
Acto de recepción de la 

recaudación obtenida
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ESTRATEGIA GALLEGA EN EERR

Se presenta la estrategia gallega en enfermedades 
raras en la Ciudad de la Cultura.

Antes de la redacción de esta estrategia, las 
asociaciones de pacientes tuvieron un importante 
papel con las aportaciones realizadas al borrador 
enviado por la Consellería.

Durante la presentación de la misma, la artista
Lorena Arévalo, plasma sobre el lienzo aspectos 
clave del colectivo y 

Imágenes de la presentación de la 
estrategia en la Ciudad de la Cultura, 

Santiago de Compostela
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Donación de bateria

Rock School Coruña nos dona una bateria 
dirigida al área de rehabilitación funcional. 
Donde los usuarios y usuarias de Fegerec 
se benefician de un innovador programa 
vinculado con la música y el teatro.

El equipo de Fegerec junto 
con Miguel y Maria de 

Rock School Coruña
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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, continua-
mos con la venta online.

Derecha
una de las mesas de 

venta de bastones

Abajo: 
 Presentación de la campaña 

en el museo de la magia



Impacto en medios
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FEGEREC EN MEDIOS

Durante el ejercicio del 2021, 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 48 impactos en medios, de los cuales:
34 medios digitales | 2 TV | 9 radio | 3 prensa escrita

Con respecto al año anterior, aumentan las publicaciones 
autonómicas y nacionales (10,42% y 0,36% respectivamente) 
y se reducen los impactos locales (un 10,78%). 

Local Autonómica Nacional
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70,8%
publicaciones digitales

18,75% 
radio

4,2%
televisión

6,25%
prensa escrita

Presentación estrategia galega en enfermidades raras na Cidade da Cultura, Santiago de Conpostela
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Financiación 2021
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La Federación basa su actuación sobre 
tres pilares fundamentales:

96% PASS
Asistencia directa a personas afectadas por una 
enfermedad rara y a sus familias
Atención a entidades

1% formación
jornadas, talleres y eventos

3% 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 2021

VISIBILIZACIÓN
SENSIBILIZACIÓN Y

CAPTACIÓN DE FONDOS FORMACIÓN

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO 

INCIDENCIA POLITICA

INVESTIGACIÓN
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En el ejercicio correspondiente al año 2021 se ha generado 
un superávit de 56.716€

En el anterior ejercicio (2020) la federación generó un 
superávit de 68.523€

Ingresos 2021

De los ingresos obtenidos, más de la mitad proviene de 
financiación externa, de la administración pública y entidades 
privadas (66%). El 34% restante proviene de las diferentes
acciones de visibilización y captación que Fegerec realiza a 
lo largo del año.
En cuanto a los gastos, del 96% se ha invertido en el programa 
asistencial sociosanitario.

Gastos 2021
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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 
ocupacional, 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 2021



Previsión 2022
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Previsión ingresos y gastos 2022

Ingresos
Externos públicos:
Convenio Conselleria Sanidade
Convenio Politica Social
Convenio Ayuntamiento A Coruña
Subvención Orden Sociosanitaria
Subvención Diputación A Coruña
Plan Cooperación
IRPF
Subtotal externos públicos

Externos privados:
Donaciones 
Subvenciones privadas
Subtotal externos privados
Ingresos externos

Internos:
Día mundial
Campaña de Navidad
Gala de patinaje
Prestación servicios
Cuotas socios/socias
Ingresos internos

Ingresos estimados

32.803€
23.310€
23.000€
16.000€
23.000€
24.708€

140.655€
283.476€

8.700€
16.000€
24.700€

308.176€

3.000€
20.000€
13.000€
94.600€

7.000€
137.600€

445.776€

Gastos
Recursos humanos
Personal laboral

Servicios externos:
EXER, psicología, neuropsicología y logopedia
Rehabilitación funcional
Logopedia
Algalia: contable, laboral y fiscal
Publicista
Subtotal recursos humanos

Mantenimiento:
Material rehabilitación funcional
Mantenimiento informático
Telefonía
Seguros
Mantenimiento bancario
Auditoría de calidad
Mantenimiento y auditoria proteccion datos
Desplazamientos y dietas
Auditoría de cuentas
Material informático
MnProgram
EPIS
Fotocopias
Material de oficina
Subtotal mantenimiento

Visibilidad y captación de fondos
Campaña de Navidad
Dia mundial EERR
Gala de patinaje
Subtotal visibilidad y captación de fondos

296.125€

12.300€
44.700€

3.000€
5.000€
6.000€

368.125€

2.000€
1.000€
2.400€

700€
2.000€
1.130€
1.600€
5.850€
2.800€
4.900€
1.920€
1.600€

500€
350€

28.750€

9.200€
2.197€

11.290€
22.687€

Otros gastos

Formación
Donaciones
Cuota Feder
Imprevistos (recursos posible sede)
Subtotal otros gastos

Gastos estimados

9.350€
400€

75€
50.000€
59.825€

479.387€

Déficit -33.611€
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Visibilidad, sensibilización y captación de recursos financieros

       Febrero
· Día Mundial de las enfermedades raras: 
· Organización y desarrollo de diferentes acciones en Galicia
Participación en el encuentro institucional organizado por FEDER 

       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). 

       Diciembre
· Campaña solidaria de Navidad “Puede ser mágico gracias a ti”
· Mejorar la presencia de Fegerec en redes sociales
* A lo largo de todo el año se desarrollará varias acciones 
en el ámbito educativo
* Participación en diferentes encuentros dirigidos tanto a la ciudada-
nía como a profesionales del ámbito social, sanitario y educativo

Programa asistencial sociosanitario
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 en Galicia, bien mediante atención presencial, 
telemática o combinada. 

Plan de acción 2022

· 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
. Poner en marcha los talleres grupales de ocio y rehabilitación 
cognitiva
· Continuar esforzándose en la mejora del sistema de gestión 
de calidad 
· Incorporar al equipo profesional (personal laboral) a un/a 
profesional psicóloga sanitaria y un/a integrador/a social
 · Digitalización de los diferentes procesos de Fegerec
 · Ampliar los recursos tecnológicos en todas las áreas 
de intervención 
· Dotación de recursos terapéuticos innovadores en las áreas 
de fisioterapia y terapia ocupacional
· Auditoría interna y externa de Calidad del mapa de procesos 
de Fegerec 
Formar parte de la Red Nacional de Centro impulsada por 
FEDER
· Operativizar MNProgram para trabajar el PASS en red
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· Participación 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: Consellería de Sanidade, 
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
y educativo

· Organizar talleres inclusivos intergeneracionales 

· Participación en la Escuela FEDER/CREER

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

· Mejorar el conocimiento sobre la situación 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 integrar-
se en Fegerec en particular, que nos facilite aunar esfuerzos con 
el fin de optimizar y rentabilizar recursos

Formación

· 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
· Fomentar y consolidar el compromiso solidario del equipo 
ejecutivo en campañas de visibilidad, sensibilización y capta-
ción de fondos

· Seguir avanzando en la mejora de la  Comunicación interna
y externa de Fegerec

 · Realización de Auditoría de cuentas del PASS

· Realización de un protocolo de actuación dirigido a centros 
educativos

 · Continuar colaborando e instando a la administración 
sociosanitaria de cara a que:
- el estudio y consejo genético sea una realidad en
 tiempo y forma
- identificación de un mapa de profesionales 
expertos/experiencia en el abordaje de estas enfermedades
- participación de los profesionales sanitarios en el Registro 
Gallego de Enfermedades Raras-RERGA
- Desarrollo de la Estrategia Gallega de Enfermedades Raras
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La mejor forma de 
predecir un futuro 
más esperanzador 
es crearlo juntos

@FEGEREC


