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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

Fegerec nace con una vocación fundamentalmente asistencial, 
optimizando recursos y esfuerzos, para mejorar y dar respuesta 
en el ámbito sanitario, social, educativo y laboral, a las necesidades 
de las personas diagnosticadas o en proceso de búsqueda de 
diagnóstico de una enfermedad rara. 

Para ello cuenta con el apoyo de socios y socias, instituciones 
públicas y privadas, profesionales de los distintos ámbitos de 
actuación y un sinfín de energía, entusiasmo, compromiso 
y compasión, necesarias para alcanzar los objetivos 
que nos marcamos.

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

Gracias por tu interés en conocernos.

Enfermedades raras en cifras
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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 prestadora 
de servicios sociosanitarios.

Valores
· Compasión
· Cooperación interasocioativa
· Puesta en valor y sostenibilidad 
de las instituciones públicas 
sociosanitarias.

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

La federación
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Organigrama
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19.109
intervenciones

Fegerec en cifras, 2024

19 
9 miembros juridicos (ámbito gallego)  
10 convenios colaboración 
(ámbito gallego y nacional)

439
miembros físicos

143
miembros colaboradores 
y protectores

1.071
personas atendidas

2.677
beneficiarios indirectos

214 
enfermedades atendidas 

18,23% 
búsqueda diagnóstico

Base social

728
casos atendidos
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Miembros jurídicos

AGA
Asociación gallega de ataxias

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

Art for Dent
Asociación galega da enfermidade de Dent

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

GALICIAME
Asociación de la atrofia muscular espinal de Galicia

WEST
Asociación West Galicia

Convenios de colaboración

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

· AEEG ·
Asociación española de glucogenosis

· ASEXVE ·
Asociación española de extrofia vesical 

· AEPEF ·
Asociación española de parapesia espástica familiar

· ANES ·
Asociación nacional enfermos de sarcoidosis

· AEHSC · 
Asociación española de hiperplasia suprarrenal congénita

· SIMA ·
Asociación de afectados síndrome de Marfan

· Asociación nacional Duchenne Parent Proyect España

· ANSEDH
Asociación nacional del Síndrome de Ehlers - Danlos

· AEMCH
Asociación Española de Miocardiopatía Hipertrofica
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Personas, 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. 

*Dirección: 1 · Acogida: 1 · Trabajo social: 2 · Asesoramiento jurídico: 1 · Administración: 1 · Integración social: 1 · 

Psicología y Neuropsicología: 8 · Terapia ocupacional: 8 · Fisioterapia: 18 · Logopedia: 5 · Atención temprana: 2 · Comunicación: 2

Recursos humanos
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A Coruña

Pontevedra

Ourense

En el 2024 se suma el espacio asociativo del Hospital Lucus Augusti como 
nuevo punto de atención en la provincia de Lugo.

Actualmente, con la unión de convenios con clínicas externas y los 
espacios asociativos de diferentes hospitales, Fegerec cuenta con 27 
puntos de atención.

A través de estos convenios y espacios mejoramos nuestra atención a nivel 
autonómico evitando desplazamientos de las personas con una enfermedad 
rara o en búsqueda de disgnóstico.

Lugo

Puntos de atención



El programa asistencial sociosanitario (PASS)



Número de enfermedades atendidas,  2010 - 2024
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Perfil de la demanda

1º

2º

3º

4º

5º

6º

información de la enfermedad
búsqueda de expertos (diagnóstico - tratamiento)

derechos

rehabilitación funcional

apoyo y tratamiento psicológico

estudio y asesoramiento genético

inclusión educativa
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En el ejercicio de 2024 se han atendido a 1.071 personas, de las cuales un 38,5% optan por la opción telemática 
(videollamadas/llamadas) y, el 61,5% restante prefieren la opción presencial.

PASS

En el ejercicio de 2024 se han realizado 19.109 intervenciones

Personas atendidas
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Acogida y trabajo social



Asesoramiento jurídico y logopedia



Izquierda: tratamiento fisioterapia
Derecha: tratamiento integral (fisioterapia y terapia ocupacional)
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Rehabilitación funcional



Izquierda: tratamiento fisioterapia
Derecha: tratamiento integral (fisioterapia y terapia ocupacional)
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Psicología sanitaria / clínica e integración social
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Estimulación cognitiva



Inclusión educativa



Ámbito educativo

Asesoramiento en CEIP Tabeaio y dinámicas en el colegio CEIP Tarrio 

Asistimos a centros educativos para asesorar y colaborar con el 
personal cuidador de cara a mejorar  la participación del alumnado 
con EE.RR en las actividades educativas.

A través de la La historia de Federito el trébol de cuatro hojas, La 
historia de Roman y Todos somos únicos desde Fegerec luchamos 
por la inclusión de los niños y niñas con enfermedades raras en su 
ámbito educativo y en sus momentos de ocio.

Este año hemos realizado 27 dinámicas 
Alumnado beneficiario: 1433
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En 2024 se continúan con talleres dirigidos a 
mantener, reforzar y desarrollar diferentes capacidades.

Mente en movimiento para estimulación cognitiva, 
Aprende -T, Disfruta-T de ocio, Aprender a aprender 

para refuerzo educativo y El arte de crear taller de manualidades. 

Talleres
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El primer trimestre de 2024, y a través de 22 sesiones, se 
desarrolla el taller “El papel activo del paciente en el 

manejo del dolor crónico”.

El objetivo de este proyecto era proporcionar 
herramientas necesarias de cara a aliviar de 

manera proactiva el sufrimiento que produce 
el dolor crónico, así como el impacto que este tiene 

en su funcionalidad biopsicosocial.

Las personas interesadas podían escoger 
entre modalidad online y presencial.

Talleres
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En 2024 se realiza una sesión piloto de intervención con 
animales. Este tipo de sesiones tienen un enfoque terapéutico 
que utiliza la interacción entre con el fin de mejorar la salud 
física, emocional y psicológica de las personas.

Tras la demanda recibida, se incorporaron las intervenciones 
con animales al proyecto de rehabilitación con una sesión
semanal para adultos desde el mes de noviembre.



Formación 2024



Más de 690 horas 
de formación
recibida e impartida a lo
largo del 2024 desde los
diferentes servicios de Fegerec
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Hemos participado en diferentes acciones 
formativas, no solo asistiendo a la misma si no
también en calidad de organizadores y/o ponentes.

La formación es clave para seguir avanzando 
con calidad.

Derecha:
Jornada debate organizada por 

el Instituto de Investigación 
Sanitaria Galicia Sur

Abajo:
XI Consejo de Pacientes del 

Hospital Ribera-Povisa en Vigo

Formación
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Izquierda, arriba:
II Jornada Nacional de 
Investigación clínica 
en Atención Primaria

Izquierda, abajo:
XIII escuela de
formación CREER- FEDER

Derecha, arriba:
II Congreso internacional de 
medicamentos individualizados 
organizado por LASEMI

Derecha abajo:
I Semana de la Infancia, en 
Ourense, organizada por 
el colegio de enfermeria
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Izquierda:
Reunión en la Fundación Pública Gallega de Medicina Xenómica con Julio Rodríguez, genetista con motivo del  día mundial del ADN

Derecha, arriba:
Formación a través de Eupati, I+D farmacéutico, ensayos clínicos y procesos regulatorios

Derecha, abajo:
II encuentro nacional sobre el futuro de terapias avanzadas, Universidad Camilo Jose Cela de Madrid 
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Izquierda, arriba:
Tertulia con internos en el Centro Penitenciario Monterroso de Lugo

Izquierda, abajo:
Jornada sobre la profesionalización de los cuidados organizada por la Fundación Ronsel

Derecha abajo:
Formación influencia postural en el crecimiento y desarrollo



Visibilidad y captación de fondos económicos



Organizamos, en Santiago de 
Compostela, “Avanzando en el 
abordaje de las EERR en Galicia”.

Visibilizamos el colectivo, a nivel 
autonómico, con la lectura del 
manifiesto en el parlamento, 
mesas informativas e 
iluminaciones de edificios y 
monumentos emblemáticos

Izquierda: jornada con motivo del día mundial
Derecha: iluminación de monumentos y

 edificios emblemáticos de Galicia

Día mundial de las enfermedades raras

Abajo: asistencia a  exposición fotográfica de 
Chiesi con motivo del día mundial, CHUS
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Participamos en diferentes jornadas visibilizando el colectivo 
y la entidad.

Recogemos, en Sevilla, en el acto institucional de Feder, el premio 
en el que se reconoce la trayectoria en la atención sociosanitaria 
a las personas afectadas por una enfermedad rara y a sus familias.

Derecha: recogida del premio en Sevilla

Abajo:  jornadas de visibilización 

 © Casa de S.M. el Rey

Día mundial de las enfermedades raras
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Cumpleaños inclusivo, Juegos Olímpicos

En 2024 celebramos de nuevo 
el cumpleaños para niños y 

niñas de la federación. 

En esta ocasión con temática de redes
 sociales, con dinámicas temáticas, donde 
más de 16 niños y niñas disfrutaron de un 

cumpleaños inclusivo.



Izquierda, arriba: 
Concierto Solidario 
Garufa Club

Izquierda, abajo: 
Fin de curso, RSC

Derecha, arriba:
Proyecto Humanizate de la 
Fundación San Rafael

Derecha abajo:
Entidad beneficiaria de 
“Os xoves de Códax”

Varias acciones



Izquierda, arriba: 
Papanoelada motera

Izquierda, abajo: 
II Carreira e Andaina 
de Leo

Derecha, arriba:
Bearded Villain Spain

Derecha abajo:
Ultra trail 
Camiño dos Faros

Varias acciones
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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, realizamos una presentación paralela 
en establecimientos farmacéuticos de las cuatro provincias.

presentacion de la campaña  
realizada en establecimiento 
farmacéutico de Pontevedra

Campaña solidaria de Navidad, XIII edición

mesa solidaria del 
la campaña en A Coruña



Impacto en medios
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Durante el ejercicio del 2024, 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 61 impactos en medios, aumentando la 
visibilidad a nivel autonómico. 

Local Autonómica Nacional

Fegerec en medios

60,66%
publicaciones digitales

18,52%
televisión y radio

16,39%
prensa escrita

3,3%37,7%59%

28 | sociedad, cultura y ocio La Opinión 
Jueves, 29 de febrero de 2024

Día mundial de las enfermedades raras

Apenas cinco de cada 10.000 per-
sonas las padecen, ocho de cada diez 
tienen un origen genético, suelen ser 
incurables y hasta conseguir el diag-
nóstico exacto, los afectados y sus fa-
milias se ven obligados, en muchos ca-
sos, a realizar un periplo de varios años 
por la consulta de diversos especialis-
tas. Son las catalogadas como ‘enferme-
dades raras’, dolencias poco comunes 
de las que se conocen entre 6.000 y 
8.000 tipologías, de ahí que, en su con-
junto, engloben a un elevado porcen-
taje de población. Una ‘minoría’ muy 
numerosa, ya que en Galicia se estima 
una incidencia de unos 200.000 casos 
y, en toda España, esa cifra se elevaría 
hasta los 3 millones de afectados. 

Ataxia, talasemia, síndrome de Ar-
nold-Chiari, miopatía de Duchenne, sín-
drome por deficiencia en gen CDKL5, 
distrofia miotónica de Steinert, síndro-
me de Rubinstein Taybi, esclerodermia, 
osteogénesis imperfecta, esclerosis tu-
berosa, síndrome de Pompe, corea de 
Hungtinton... La lista es interminable, 
y las características y sintomatología de 
las dolencias poco frecuentes, tan va-
riadas como sus nombres. En lo que  sí 
coinciden los afectados es en pedir 
“más ayudas” a la Administración y en 
reivindicar la labor de las asociaciones 
de pacientes, su “apoyo incondicional”. 

Cuenta Belén Golpe, vecina de Be-
tanzos, que cuando su hija Saínza na-
ció, hace nueve años, nadie imaginaba 
que, nueve meses después, la pequeña 
sufriría un episodio de convulsiones 
que desembocaría en el diagnóstico 
de una enfermedad poco frecuente: 
“esclerosis tuberosa”. Una dolencia ge-
nética que se manifiesta con lesiones 
tumorales, casi siempre benignas y 
que pueden afectar a múltiples órga-
nos. “Saínza nació con un mechón 
blanco, un detalle curioso, pero al que 
nadie dio mayor importancia. Ni en el 
hospital ni su pediatra. Luego era una 
niña que lloraba mucho, no dormía 
nada y, con tres o cuatro meses, empe-
zaron a salirle unas manchitas blan-
cas en la piel. La llevé a la pediatra, pe-
ro tampoco le dio importancia, de he-
cho, le puso una cita para el dermató-
logo, pero sin ser preferente”, rememo-
ra Belén, quien asegura que, ya enton-
ces, su instinto le hacía sospechar que 
algo no iba del todo bien. “Yo veía que, 
en ciertos momentos, se quedaba co-
mo con la mirada perdida, con los 
ojos abiertos y sin pestañear. Algo me 
decía que aquello no era normal pe-
ro, por otra parte, también me daba ra-
bia ir a la pediatra y decirle ‘mira, es que 
esto no es normal, es que la niña se 
queda mirando así...’, porque claro, era 
una bebé. Además, Saínza en principio 
estaba bien, su crecimiento era normal 
y no le veían nada raro, salvo las man-
chas blancas en la piel... de ahí que 
tampoco le comentase nada a su pe-
diatra, pese a que intuía que algo raro 
pasaba”, reitera. 

Sus sospechas se confirmaron 
cuando la pequeña tenía nueve me-
ses, tras una noche en la que “descan-
só fatal” . “Se ponía a gatitas en la cuna, 
de aquí para allá... Así que me levanté 
y la metí en cama con su padre, para 
ver si así descansaba un poco. Me fui a 
duchar, y ya vino mi marido con la ni-
ña en los brazos convulsionando. Creí-

mos que se nos moría, no sabíamos 
qué hacer ni qué le estaba pasando. 
Llamamos al 061, donde nos dieron 
unas indicaciones y, cuando llegó la 
ambulancia medicalizada, Saínza ha-
bía recuperado la consciencia, pero se 
la llevaron para el Materno (Chuac). 
No nos dejaron ir con ella y, cuando lle-
gamos al hospital, ya le tenían las vías 

puestas, y todo lo demás. Allí la dejaron 
ingresada y le hicieron un TAC cuyo re-
sultado, en un primer momento, nos di-
jeron que era normal. Pero, al día si-
guiente, ya vino todo el equipo médi-
co a comunicarnos que el TAC era pa-
tológico, y que nuestra hija sufría escle-
rosis tuberosa”, recuerda Belén, quien 
admite que, ante una noticia de ese ti-

po, “se te cae el mundo encima”. “Nun-
ca habíamos oído hablar de esta enfer-
medad. Los médicos nos explicaron 
en qué consistía y qué podría pasar, 
porque la esclerosis tuberosa no es 
igual en todos los pacientes. Puede te-
ner distintos alcances”, señala. 

Detalla Belén que esa dolencia se 
manifiesta, principalmente, en forma 

de “tumores, que suelen ser benignos, 
en distintas partes del cuerpo”. “Pue-
den salir en la cabeza, en los ojos, en 
los pulmones, en los riñones, en la 
piel... No a todos los pacientes les sa-
len en todos los sitios ni tienen la mis-
ma sintomatología. A Saínza, por ejem-
plo, le salen en el cerebro, se llaman 
túberes (de ahí el nombre de esclero-
sis tuberosa) y le causan epilepsia re-
fractaria. También le aparecieron una 
especie de quistecitos rojos en la piel 
de la cara, como puntitos, de hecho, 
le estamos poniendo una crema que 
le hacen en la Farmacia del Materno, 
y tuvieron que tratarla con láser pa-
ra frenar el proceso, porque si no la 
cara se le pone como si tuviese la va-
ricela”, describe la madre de la peque-
ña, quien recuerda como, inicialmen-
te, los médicos que le diagnosticaron 
la enfermedad en el hospital coruñés 
les dijeron que “no sabían si Saínza se 
iba a poder mantener erguida, si iba a 
poder caminar, controlar esfínteres o 
hablar”, pues todo ello depende de “a 
qué zona del cerebro afecten las lesio-
nes tumorales”.  

“Saínza pudo mantenerse erguida. 
Luego empezó a caminar, con 15 me-
ses sí, pero lo hizo. También fue tardía 

A CORUÑA

MARÍA DE LA HUERTA

La pequeña Saínza y su madre, Belén Golpe, después de una de las terapias de la niña, ayer, en la sede de la Fegerec. // Iago López

Afectados por dolencias poco frecuentes relatan su día a día, reclaman más ayudas 
a la Administración y reivindican el “apoyo incondicional” de las asociaciones 

Rostros coruñeses de  
una ‘minoría’ muy numerosa

--->  PASA A  LA PÁGINA SIGUIENTE

El conselleiro de Sanidade en 
funciones, Julio García Comesa-
ña, entregó esta semana a la pre-
sidenta de la Federación Galega 
de Enfermidades Raras e Cróni-
cas (Fegerec), Francisca Luengo 
Milara, las llaves del nuevo local 
que la Xunta ha cedido a la enti-
dad para su futura sede. Según in-
formó el Gobierno gallego, se tra-
ta de un establecimiento situado 
en el número 24 de la ronda de 
Nelle, con más de 500 metros cua-
drados divididos en dos pisos. 

Para llevar a cabo esta cesión, 
la Xunta completó la adscripción 

al Servizo Galego de Saúde (Ser-
gas) del local, inicialmente titula-
ridad del Instituto Galego de Vi-
venda e Solo (IGVS), y su afecta-
ción patrimonial a dominio públi-
co con destino a fines sanitarios. 
Con el inmueble ya en su poder, 
el Sergas tramitó la concesión de-
manial del inmueble a favor de la 
Fegerec, toda vez que la actividad 
que se va a desarrollar en este es-
pacio cedido tiene carácter so-
ciosanitario y la propia federa-
ción está considerada de utilidad 
pública. El plazo de concesión es 
por un periodo de 30 años. 

Por otra parte, con motivo 
del  Día mundial de las enfer-
medades raras, la sede de la 
Consellería de Sanidade, en 
Santiago, acogerá esta tarde  
una jornada abierta a la ciuda-
danía con dos mesas de deba-
te en las que se abordarán, en-
tre otras cuestiones, la estrate-
gia del Sergas para prevenir y 
abordar estas dolencias. El re-
putado investigador Ángel Ca-
rracedo, director de la Funda-
ción Pública Galega de Medici-
na Xenómica, pondrá el broche 
de oro al encuentro.

La Fegerec dispondrá de un nuevo local 
cedido por la Xunta en la ronda de Nelle  
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Financiación 2024
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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 2024

VISIBILIZACIÓN
SENSIBILIZACIÓN Y

CAPTACIÓN DE FONDOS FORMACIÓN

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO 

INCIDENCIA POLITICA

INVESTIGACIÓN
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Ingresos y gastos 2024 

ingresosgastos
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Financiación externa e interna

externa

interna
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Cuenta de resultados 2024



93 | Fegerec I Memoria 2024 | Detalle de balance de situación

Balance de situación 2024



Previsión 2025
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Ingresos
Externos públicos:
Convenio Conselleria Sanidade
Convenio Politica Social
Convenio Ayuntamiento A Coruña
Subvención Diputación A Coruña
Plan Cooperación
Orden sociosanitaria
IRPF
Subvenciones Concello A Coruña
Subtotal externos públicos

Externos privados:
Donaciones (AGA+Ceferino...) 

Subvenciones privadas
(La Caixa, F. Otero, Feder...)

Subtotal externos privados

Ingresos externos

Internos:
Cuotas asociados y filiados
Cuotas de usuarios
Día mundial
Campaña Navidad
Ingresos internos

Ingresos estimados 2025

32.803€
33.310€
23.000€
18.150€
22.050€
12.000€

225.259€
4.000€

370.572€

5.000€
18.100€

23.100€

393.672€

8.072€
149.800€

8.000€
15.000€

180.872€

574.544€

Gastos
Recursos humanos
Personal laboral

Servicios externos:
Psicología, neuropsicología 
Rehabilitación funcional externa (F+TO)
Logopedia
Algalia: contable, laboral y fiscal
Publicista
Subtotal recursos humanos

Mantenimiento:
Material rehabilitación funcional
Mantenimiento informático
Telefonía + Microsoft
Prevención riesgos laborales
Seguros
Mantenimiento bancario
Auditoría de calidad
Mantenimiento y auditoria proteccion datos
Desplazamientos y dietas
Auditoría de cuentas
Fotocopias
Material de oficina + informática + talleres
Agua
Subtotal mantenimiento

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

443.881€

17.000€
63.300€
10.500€
12.700€

6.000€
553.381€

2.300€
500€

4.035€
900€

1.800€
1.335€
2.400€
1.300€
8.000€
3.700€

560€
3.300€

500€
30.630€

4.500€
2.500€
7.000€

Otros gastos

Formación
Donaciones
Cuota Feder + FEP + CGS
Mantenimiento sede 
(luz+agua+impuestos+ comunidad)
Imprevistos
Subtotal otros gastos

Gastos estimados

1.500€
600€
825€

7.600€

4.500€
15.025€

606.036€

Déficit: -31.492

Previsión ingresos y gastos 2025



COLABORACIÓN Y APOYO A ENTIDADES DE EERR EN GALICIA

· Poder beneficiarse sus socios y socias del Programa asistencial 
sociosanitario de Fegerec-Pass
· Apoyo a las campañas de visibilización y sensibilización de las entidades miembro
· Asesoramiento en cuestiones de gestión interna, externa y búsqueda de recursos
· Apoyo y asesoramiento a profesionales de las entidades miembro

PROGRAMA ASISTENCIAL SOCIOSANITARIA
Enero/diciembre
Continuar abordando bajo la premisa de calidad, las demandas recibidas de personas 
diagnosticadas o en proceso de búsqueda de diagnóstico de una enfermedad rara, y sus 
familias, con la colaboración de instituciones y profesionales del ámbito público y priva-
do, a través de los diferentes dispositivos de Fegerec en Galicia, bien mediante atención 
presencial, telemática o combinada. 
Ámbitos de actuación (PASS): 
· Acogida: valoración de necesidades vinculadas a la búsqueda de diagnóstico, tratamiento 
farmacológico/no farmacológico y derivación a servicios internos y externos a Fegerec
· Rehabilitación funcional (terapia ocupacional, fisioterapia, logopedia, neuropsicología y 
intervención asistida con animales)
· Defensa de derechos (discapacidad, dependencia, incapacidad laboral, CUME…)
· Asesoramiento jurídico
· Apoyo y tratamiento desde el ámbito de la psicología clínica y sanitaria

Talleres:
.  Manejo y abordaje del dolor en ER,  
.  Mente en movimiento para estimulación cognitiva
.  Aprende -T, Disfruta-T de ocio
.  Aprender a aprender para refuerzo educativo
.  El arte de crear taller de manualidades
.  Conectando personas

· Actividad asistencial dentro de la Red de Centros Sociosanitarios en EERR de FEDER
· Establecer alianzas con terceros de cara a la sostenibilidad y ampliación del PASS

Plan de acción ejercicio 2025

· Búsqueda de recursos financieros para incorporar innovación tecnológica al área 
de rehabilitación funcional

ACCIONES INCLUSIÓN EDUCATIVA
Enero/diciembre
· Charlas en centros educativos
· Visibilizar las EERR en colegios, proyecto Federito (FEDER) y proyecto Román
   Todos somos únicos.
· Talleres mente, ocio, refuerzo (integración social, terapia ocupacional y 
psicología)
· Reuniones de colaboración con diferentes recursos educativos y de formación en 
nuestra comunidad
· Intervenciones de colaboración conjunta con el centro educativo directamente en 
el aula del alumno con E.R
· Participación bajo la dirección de FEDER, en la elaboración de una guía a nivel 
nacional sobre la inclusión educativa del alumnado con enfermedades raras, y en 
el programa Educando en Red
· Establecer alianzas con entidades y profesionales con interese comunes
· Solicitud de convenio con la Consellería de Educación, Ciencia, Universidades y 
Formación Profesional 

ACCIONES FORMACIÓN	
Enero/diciembre
· Participación del equipo ejecutivo y directivo en acciones formativas
· Formación interna del equipo ejecutivo de Fegerec con profesionales afines a su 
actividad asistencial
· Acciones formativas dirigidas a profesionales de asociaciones de EERR
· Acciones formativas dirigidas a miembros de junta directiva de asociaciones de 
EERR
· Organización de talleres teórico-prácticos sobre diferentes temáticas trasversales 
dirigidos a familiares y cuidadores 
· Formación a profesionales sanitarios a través del ACIS

ACCIONES ÁMBITO DEL DEPORTE
Enero/diciembre
· Acciones del Club Ciclista Culleredo
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Junio
· Participación en la III Carrera Solidaria de Leo

Octubre
· Participación en la Carrera por la inclusión ENKI

ACCCIONES DE VISIBILIDAD, SENSIBILIZACIÓN Y CAPTACIÓN DE RECURSOS
Enero/diciembre
· Venta de detalles solidarios (bodas, bautizos, comuniones, cumpleaños…)
· Participar en diferentes eventos vinculados en al colectivo representado
· 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, 
a nivel local, autonómico y nacional
· Seguir comprometiéndonos en el día a día ya no sólo por mantener 
la financiación externa desde el ámbito público y privado, si no también avanzar 
en la financiación interna
· Visibilizar las EERR y/o difusión de FEGEREC en redes sociales
· Visibilizar las EERR y/o difusión de Fegerec en medios de comunicación 
convencionales
· Realizar un encuentro con representantes de medios de 
comunicación convencionales 
· Mejorar los recursos profesionales vinculados a redes sociales

Febrero
· Organización y gestión con motivo del Día Mundial de las EERR en la ciudad 
de Lugo (jornada en el HULA, caminata por la muralla de Lugo, lectura de 
declaración institucional de Feder en el Ayuntamiento)

Marzo
· Acto institucional de FEDER con la Casa real con motivo del Día Mundial de las EERR

Abril
· Organización y gestión de acciones con motivo del Día mundial del ADN
· Organización de acciones de visibilización con motivo del Día Mundial 
de las personas sin diagnóstico

Junio
· Cumpleaños inclusivo
· Participación en Cullerciencia, Culleredo-A Coruña

Julio
· Fiesta de verano de Fegerec

Diciembre
· Campaña Solidaria de Navidad “Puede ser Mágico gracias a ti”
· Participación en el Día Internacional de las Persona con Discapacidad

INCIDENCIA POLÍTICA
Enero/diciembre
· Defender aquellos derechos reconocidos en los diferentes ámbitos comprometidos 
por las consecuencias de padecer una ER, esté o no esté diagnosticada, tanto a nivel 
autonómico como nacional o europeo
· Organizar diferentes acciones y colaborar con la Plataforma Nacional en Defensa 
de la Aprobación de la Especialidad de Genética Clínica.
· Participación en los Consellos Asesores de las 7 áreas sanitarias gallegas y en 
el de la Consellería de Sanidade
· Continuar colaborando con el Servicio Gallego de Salud para que el estudio y 
asesoramiento genético se realice en tiempo y forma adecuada
· Seguimiento del desarrollo de los resultados de la 1ª Estrategia Gallega de EERR
· Seguimiento de las UFM en EERR
· Participación en la actualización de la estrategia gallega de EERR 2025/28
· Participar activamente en foros, propuestas legislativas…, vinculadas al colectivo 
que representamos

OTRAS ACCIONES
Enero/diciembre
· Equipamiento de la nueva sede social de Fegerec
· Ampliar el equipo de profesionales asesores de Fegerec
· Ampliar el personal laboral de Fegerec 
· Mayor incidencia en el ámbito de la investigación
· Digitalización de los diferentes procesos del PASS
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· Adquisición de un programa para gestionar la base de datos y contabilidad
· Auditorías de calidad, protección de datos y PASS
· Celebración de la Asamblea general de Fegerec
· Celebración de elecciones
· Asistencia a la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de FEDER
· Establecer alianzas de colaboración con los equipos de UFM de CHUAC, 
CHUS y CHUVI
· Participación en la Comisión Gallega de EERR del SERGAS
· Participación en la Comisión del Dolor del SERGAS
· Formar parte del grupo de trabajo de la creación de la Guía de Práctica Clínica (GPC) 
sobre comunicación, toma de decisiones y planificación compartida en atención 
paliativa en el adulto (Ministerio de Sanidad, Consellería de Sanidade - ACIS)



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

@FEGEREC


