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Estimación de las enfermedades minoritarias

7.000 enfermedades minoritarias

ER: prevalencia, menos de 5 casos/10.000 habitantes | Ultra-raras: prevalencia, 1 caso/50.000 habitantes
Factores severidad: diagnóstico, pronóstico y tratamiento

Estimación de las enfermedades minoritarias

200.000 personas afectadas en Galicia

3.000.000 personas afectadas en España

25.000.000 personas afectadas en EE.UU

27.000.000 personas afectadas en Europa

42.000.000 personas afectadas en Iberoamérica
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Fegerec

La Federación basa su actuación sobre 
tres pilares fundamentales:

VISIBILIZACIÓN 
SENSIBILIZACIÓN Y
CAPTACIÓN DE FONDOS FORMACIÓN

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

ATENCIÓN A ENTIDADES

INVESTIGACIÓN

INVESTIGACIÓN
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Inversión de recursos en 2018

VISIBILIZACIÓN
SENSIBILIZACIÓN Y
CAPTACIÓN DE FONDOS FORMACIÓN

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO 

Asistencia directa a 
personas afectadas por una 
eerr y a sus familias y 
atención a entidades: 74%

17%9%

INCIDENCIA POLITICA
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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.

Misión



FEDERACIÓN GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRÓNICAS  I FEGEREC
Memoria anual, 2018

Desaparecer como entidad prestadora 
de Servicios Sociosanitarios

Visión
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Humanización en todas nuestras acciones.

Filantropía del equipo profesional.

Capacitación de las personas y familias en 
la autogestión de aspectos 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

Valores
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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
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Base social
Socios en 2018

Total: 507 físicos
 1715 indirectos
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Asociaciones miembro
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Enfermedades atendidas en 2018
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Recursos humanos

Entidades colaboradoras:
Conselleria de Sanidade
Conselleria Política Social
Ayuntamiento A Coruña
Diputación A Coruña
Colegios profesionales Farmacéuticos (4)
Entidades Privadas
Vegalsa-Eroski
Bankia
La caixa
Fundación Barrié
Otras entidades privadas

Asociaciones de pacientes:
Asoc. Coruñesa de Esclerosis Múltiple
Asoc. de Galicia de Afectados de 
Retin.Pigmentaria
Asoc. Galega de Ataxias
Asoc. Gallega contra la Atrofia Muscular
Asoc. Galega de Esclerose Lateral Amiotrófica
Asoc.Gallega contra la Fibrosis Quística
Asoc. Galega de Linfedema
Asoc. Galega de Lupus
Delegación Gallega de la Asociación Española 
de la Enfermedad de Behçet
Delegación Gallega de la Asociación Nacional
Amigos Arnold Chiari
Asociación West Galicia
Asociación Española de Enfermos de 
Glucogenosis
Asociación Española de Extrofia Vesical, cloacal, 
epispadias y patologias afines
Fundación Andrea

Total: 784



Estimación de las enfermedades minoritarias

Programa asistencial sociosanitario
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Programa asistencial sociosanitario 2018
Total:  45
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Perfil de la demanda
Total tipología de las enfermedades: 92 | el 40% ultrararas

  14 sin diagnosticar
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PASS, personas atendidas
Personas atendidas en 2018 Total:  1.104

Personas atendidas en 2017 Total:  924
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PASS, personas atendidas
Personas atendidas en 2018 Total:  924
Personas atendidas en 2017 Total:  924
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Intervenciones
2018 Total: 9.750 | 2017 Total: 9.309
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Intervenciones
2018 Total: 9.750 | 2017 Total: 9.309
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PASS, testimonio gráfico



Estimación de las enfermedades minoritarias

Área de formación
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Formación

Formación
Mediante jornadas, talleres y eventos la 
Federación coordina acciones destinadas a 
mejorar la situación sociosanitaria de las 
personas afectadas por una enfermedad rara 
y crónica y a sus familias.
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Relaciones institucionales

Nos hemos reunido con Consejos 
Asesores de Pacientes de distintas 
áreas sanitarias de Galicia. 
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Formación, ámbito sanitario e ciudadanía

Hemos impartido charlas y 
asistido a jornadas en calidad de 
ponentes. Nuestro objetivo: 
visibilizar las enfermedades 
minoritarias y ayudar a aquellas 
personas que las padecen y 
a sus familias. 
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Formación, ámbito sanitario y ciudadania
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Formación, ámbito sanitario y ciudadania



Estimación de las enfermedades minoritarias

Visibilidad y captación de 
fondos económicos
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Visibilidad y captación de fondos económicos

Participamos en proyectos 
inclusivos con el fin de eliminar 
barreras, compartir experiencias 
y visibilizar a los colectivos 
minoritarios.
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Visibilidad y captación de fondos económicos
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Visibilidad y captación de fondos económicos



FEDERACIÓN GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRÓNICAS  I FEGEREC
Memoria anual, 2018

Participamos en proyectos 
de entidades del tercer sector 
con el fin de visibilizar y 
apoyar colectivos minoritarios 
y desfavorecidos.

Visibilidad y captación de fondos económicos
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Visibilidad y captación de fondos económicos

Visibilización y captación
A través de distintas campañas/eventos/
proyectos desarrollados a lo largo del año, 
Fegerec promueve la visibilización de las 
enfermedades raras y obtiene fondos para 
poder continuar con su labor social.
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VI Edición campaña “Puede ser mágico gracias a ti”
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Día Mundial de las enfermedades raras, 28 de febrero
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V Gala Internacional de Patinaje Artístico
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V Gala Internacional de Patinaje Artístico
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Cumpleaños especial y espacial
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Cumpleaños especial y espacial
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VI Edición campaña “Puede ser mágico gracias a ti”
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VI Edición campaña “Puede ser mágico gracias a ti”
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Superávit
En el ejercicio correspondiente al año 2018 
se ha generado un superávit de 62.560€.

Financiación 2018

En 2017
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Ingresos y gastos
De los ingresos obtenidos, el 56% de la 
financiación es externa, el 44% restante 
proviene de las diferentes acciones de 
visibilización y captación que Fegerec 
realiza a lo largo del año.

En cuanto a los gastos, del 89% invertido en 
el programa asistencial sociosanitario, el 95% 
va destinado al personal de la Federacion.

% Ingresos

% Gastos

Financiación 2018
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Ingresos
Los ingresos provienen tanto de entidades 
públicas como privadas.

F. Externa privada

F. Externa pública

Financiación 2018
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Ingresos
Los ingresos provienen tanto de entidades 
públicas como privadas.

Financiación 2018

Financiación Interna
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Cuentas de resultados de PYMESFL 
del ejercicio anual terminado el 
31 de diciembre de 2018.

Ingresos y gastos



FEDERACIÓN GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRÓNICAS  I FEGEREC
Memoria anual, 2018

Balance de situación de PYMESFL del ejercicio 
terminado el 31 de diciembre de 2018.

Balance de situación 2018



Estimación de las enfermedades minoritarias

Impacto en medios 2018
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Redes sociales en datos
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Web en datos
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Impacto en medios, registro eerr
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Impacto en medios, registro eerr
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Impacto en medios, enfermedades raras
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Impacto en medios, merienda voluntariado
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Impacto en medios, merienda voluntariado
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Impacto en medios, V Gala Internacional de Patinaje Artístico
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Impacto en medios, Campaña de Navidad
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Impacto en medios, Campaña de Navidad
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Impacto en medios, Campaña de Navidad



Estimación de las enfermedades minoritarias

Previsión de ingresos y gastos 2019
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Financiación 2019

Déficit
En el ejercicio correspondiente al año 2019 se 
estima un déficit de 55.125€. 
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Financiación 2019
Ingresos y gastos
De los ingresos obtenidos, el 48,6% 
de la financiación proviene de las 
diferentes acciones de visibilización y 
captación que Fegerec realiza a
lo largo del año. El el 51,4% 
restante es financiación externa.                                                                                                                                         
                                                                                                                                                  
En cuanto a los gastos, del 87,3% invertido en 
el programa asistencial sociosanitario.

% Ingresos
48,7% internos | 51,4% externos

% Gastos
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Financiación 2019, desglose

Externa pública

C. sanidade     38.868€
Política social    23.310e
Dip. A Coruña    20.000€
Cons. economía    16.000€
Ayuntamiento A Coruña  19.500€
IRPF      6.000€

Externa privada

Donaciones     2.600€
Política social         14.500€

Fegerec

Prestación servicios    75.000€
Captación de fondos   51.250€
Cuotas socios     6.742€
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Recursos humanos       
Personal laboral      213.100€

Servicios externos
EXER:psicología, neuropsicología y logo. 11.000€
Rehabilitación funcional    48.000€
Algalia: contable, laboral y fiscal   4.000€

        276.100€
Mantenimiento
Desplazamiento/dietas    4.500€
Material rehabilitación funcional   1.800€
Material y mantenimiento informático  2.800€
Telefonía       1.900€
Seguros       800€
Mantenimiento bancario    3.500€
Auditoría de calidad     1.100€
Mantenimiento protección datos   640€
Mantenimiento gestión red MNProgram  680€
Fotocopias       500€ 
Material oficina      900€

        19.120€
Visibilidad y captación de fondos
Compra bastones de caramelo   25.650€
Trofeo gimnasia rítmica    250€
Otros gastos      1.500€

        27.400€
Otros gastos
Formación       3.000€
Donaciones      200€
Cuota Feder      75€
Imprevistos      3.000€

        6.275€
 

Externos públicos

Convenio Consellería Sanidade   28.868€
Convenio Política Social    23.310€
Convenio  Ayuntamiento A Coruña   13.000€
Subvención Orden Sociosanitaria   10.000€
Diputación A Coruña     20.000€
Plan Cooperación     16.000€
Subvención Concejalía Igualdad A Coruña         3.500€
Subvención Xusticia Social A Coruña                   3.000€
IRPF         6.000€
 
        123.678€

Externos privados

Donaciones      2.600€
Sub. Inst. Privada (La Caixa)    14.500€

        17.100€

Internos

Día mundial      5.500€
Venta de bastones     45.000€
Trofeo Gimnasia Rítmica    750€
Prestación servicios     75.000€
Cuotas socios      6.742€
Campaña navideña de bastones   35.000€
        
        132.992€

DÉFICIT: 55.125€
TOTAL: 273.770€ TOTAL GASTOS: 328.895€

in
gr

es
os

 e
xt

er
no

s:
 1

40
.7

78
€



Estimación de las enfermedades minoritarias

Planificación actividades 2019
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Plan de acción 2019

Febrero/Marzo: 

Día Mundial de las enfermedades raras
- Mesas informativas y en diferentes localidades de la comunidad gallega. 
- Visibilidad del conjunto de todo el colectivo en web y redes sociales
- Intervención en diferentes medios de comunicación
- Participación en calidad de ponentes en jornadas organizadas desde el ámbito Público 
de salud con motivo del día mundial:
 Enfermedades respiratorias minoritarias. CHUAC, A Coruña
 Conectando puntos, Consellería de Sanidade, Santiago de Compostela
- Participación en calidad de ponentes en VII Encuentro Nacional del 
Día Mundial de las EERR.
 Taller: La necesidad de una atención integral en el ámbito sociosanitario en EERR”
          CREER, Burgos
- Colaborar con FEDER en la difusión y visibilización de las EERR

1. Visibilidad/ sensibilización y captación de recursos financieros
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Plan de acción 2019

Febrero/Marzo: 

Mayo: 
Trofeo Solidario de Gimnasia Rítmica en A Coruña, en colaboración con la Federación 
Gallega de Gimnasia

Julio
Jornada de Convivencia con el voluntariado

Diciembre
Campaña de Navidad “Puede ser mágico gracias a ti”
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Plan de acción 2019

· Mantener y mejorar el nivel actual de atención a las demandas recibidas en los 
diferentes servicios de atención directa a personas, familias e entidades. 

· Rehabilitación funcional: consolidar la dotación de recursos humanos, mediante la 
incorporación de un nuevo profesional fisioterapeuta. 

· Instaurar el servicio de Acogida en Pontevedra y Ourense.

· Área de gestión administrativa: incorporar un auxiliar administrativo.

· Instalación del programa MNProgram e iniciar la adaptabilidad del mismo a 
las necesidades del PASS.

· Continuar esforzándose en la mejora del sistema de gestión de calidad con el objetivo 
de tener clientes satisfechos, personal motivado y mejor preparado, rentabilizando así 
recursos materiales y humanos. 

2. Mejorar las infraestructuras actuales en la sede actual de Fegerec
3. Programa Asistencial Sociosanitario (PASS)
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Plan de acción 2019

· Continuar instando a la administración sanitaria y colaborar con dicha 
institución de cara a:

 - Que el consejo genético sea una realidad en el tiempo y forma adecuados.

 - Que se creen grupos de trabajo multidisciplinares en EERR, en los principales 
hospitales de las diferentes áreas sanitarias, de cara a mejorar entre otros aspectos, 
las rutas asistenciales de los pacientes y el acceso a los recursos sociosanitarios.

4. Inclusión educativa

· Taller intergeneracional “El mejor ingrediente la diversidad” 
· Participación, representando a FEDER, en el grupo de investigación INLUKI de la 
Universidad del País vasco, en colaboración con 10 universidades españolas, entre 
ellas la Universidad de A Coruña. Proyecto “Sistematización de buenas prácticas 
inclusivas en la respuesta educativa al alumnado con EERR” 



FEDERACIÓN GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRÓNICAS  I FEGEREC
Memoria anual, 2018

Plan de acción 2019

· Fomentar y estimular la formación, tanto del equipo directivo como ejecutivo, 
vinculada a su actividad profesional, repercutiendo la misma en beneficio de la 
mejora de la entidad tanto en su organización y gestión interna, como en su 
actividad dirigida a terceros. Se valorará en función de prioridades y teniendo 
en cuenta el coste y recursos disponibles para las mismas. 

· Dar continuidad a la formación interna del área de rehabilitación funcional (fisiote-
rapia y terapia ocupacional de Fegerec conjuntamente con la clínica Fisioterapia del 
Mayor), de cara a mantener actualizados los conocimientos de los profesionales en 
los diferentes métodos de intervención, y promover la intervención interdisciplinar  
en beneficio de las personas usuarias de esta área de intervención. 

· Participación en acciones formativas vinculadas a las EERR en los diferentes 
ámbitos que puedan surgir a lo largo del ejercicio 2019, bien como asistentes 
o en calidad de ponentes.

· Participación en la Escuela Creer-FEDER

4. Formación
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· Organizar en colaboración con la Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos acciones 
formativas en el campo de la rehabilitación funcional. 

· Tutorización desde el área de terapia ocupacional del trabajo fin de grado de 
alumnado de la Escuela de Terapia Ocupacional de la Universidade de A Coruña (UDC)

· Participar a través del programa MASSOCIAL Barrie, en los programas formativos:

 - Comunicación externa (junta directiva y equipo profesional)

 - Conecta Barrie: formación web (responsable de comunicación externa)

 - Mentoring Community Manager (responsable Comunicación externa)
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· Mantener y fortalecer la alianza con FEDER, como representantes de la Federación 
Española de Enfermedades Raras en la Comunidad Gallega.

· Mantener y si es posible intentar mejorar  los  convenios con: Consellería de Sanida-
de, Consellería de Política Social, Ayuntamiento de A Coruña.

· Participar activamente en los Consellos Asesores e Pacientes de las 7 áreas 
sanitarias del Sistema Gallego de Salud.

· Formalizar un convenio de colaboración con:
 - El Ilustre Colegio Oficial de Médicos de Ourense 
 - Universidade de A Coruña (CC de la Salud)

- Presentación de una nueva web de FEGEREC

5. Otras acciones
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· Organizar la fiesta celebración de los Cumpleaños Especiales.

· Organizar talleres inclusivos intergeneracionales.

· Solicitar apoyo financiero mediante la presentación de diferentes proyectos a:
  - Diputación de A Coruña
  - SERGAS (Orden Sociosanitaria)
  - Obra Social la Caixa
  - Otras entidades 

· Fomentar acciones solidarias 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 permita sumar, aunando esfuerzos, con el fin de optimizar 
y rentabilizar recursos. 

5. Otras acciones
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· Continuar estableciendo Convenios de actuación con Asociaciones de EERR y 
Ultra-raras de ámbito de actuación superior a Fegerec, de forma que sus asociados 
con residencia en Galicia puedan beneficiarse del Programa Asistencial 
Sociosanitario de FEGEREC.

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

5. Otras acciones
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“LA MEJOR FORMA DE 
PREDECIR UN FUTURO 
MÁS ESPERANZADOR ES 
CREARLO JUNTOS”



@FEGEREC


