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“Un sistema que coida, un equipo que acompaña”

Horizonte  2025

Desenvolvemento da nova 

estratexia:  segundo trimestre do 

2025

Avaliación da Estratexia que

remata este ano: primeiro

trimestre de 2025
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“Un sistema que coida, un equipo que acompaña”

- Resultados en saúde: Comité Asesor. Modelo para enfermidades raras

- Rexistro: dimensionar as enfermidades raras en Galicia. Fundación Pública

galega de Medicina Xenómica e Rexistro de Enfermidades Raras de Galicia

- Formación, información e investigación

LIÑA TRANSVERSAL (T):  Resultados en saúde, rexistro, formación e investigación

8
ACCIÓNS

ININTERANUAL DAS INSCRICIÓNS NO REXISTRO 
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03. LÍNEAS ESTRATÉGICAS REXISTRO GALEGO ENFERMIDADES RARAS (RERGA)

5.217 casos rexistrados
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“Un sistema que coida, un equipo que acompaña”

- Avaliar a ampliación da carteira do cribado neonatal  

(12 patoloxías)

- Modelo de resultados en saúde e risco compartido 

- Investigación : cribado neonatal xenético

LIÑA ESTRATÉXICA 1: Reforzo da prevención secundaria en enfermidades raras 

3
ACCIÓNS

CRIBADO NEONATAL LÍDER A NIVEL NACIONAL
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705
CASOS

37
patoloxías 

incorporadas

PROGRAMA GALEGO PARA A 

DETECCIÓN PRECOZ DE 

ENFERMIDADES CONXÉNITAS NA 

PROBA DO TALÓN

ENFERMIDADES CONXÉNITAS INCLUÍDAS 

NO PROGRAMA GALEGO DE CRIBADO NEONATAL

99%
de participación 

todos os anos

Analizáronse 

mostras de

476.531 nenos
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LIÑA ESTRATÉXICA 2:  Reorganización do circuíto asistencial relacionado cos 

estudos e asesoramento xenético

• Tempos de diagnóstico xenético

• Coordinación funcional: unidades funcionais

multidisciplinares/expertos en xenética

• Ordenación de estudos e asesoramento xenético

• SiGenes e plataforma xénica. IMPaCT-Xenómica e consorcio

CERTERA.

 TEMPOS DE DIAGNÓSTICO 

11
ACCIÓNS
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LIÑA ESTRATÉXICA 3:  Atención integral ás persoas con enfermidades raras

• Unidades Funcionais Multidisciplinares de enfermidades 
raras e CSUR

• Rehabilitación funcional. Modelo de atención domiciliaria

• Incorporación tecnolóxica (robotización, nodo autonómico –
Rede ÚNICAS)

• Transición da asistencia sanitaria pediátrica a adulta

MODELO DE REHABILITACIÓN DOMICILIARIA

11
ACCIÓNS
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5.600
consultas totais
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LIÑA ESTRATÉXICA 4: Accesibilidade terapias farmacolóxicas

• Dispensación e atención farmacéutica domiciliaria

• Normalización e accesibilidade ás fórmulas maxistrais.

• Resultados en saúde.

13
ACCIÓNS

80% pediátricos

35% adultos

MODELO DE ATENCIÓN FARMACÉUTICA  DOMICILIARIA
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TERAPIAS FARMACOLÓXICAS

 Novas terapias:  terapia xenética atrofia muscular espinal (AME): 4 pacientes. 

 Dispensación de medicamentos orfos a máis de 3.300 pacientes.

Acceso a terapias farmacolóxicas de pacientes con enfermedades raras

INDICADOR GLOBAL SERGAS (nº)

Pacientes e dispensación de medicamentos orfos 3.328

Pacientes con dispensación de fórmulas maxistrais 715

Protocolos de seguimento da prescrición de medicamentos (nº) 2

Pacientes incluídos/as en ensaios clínicos con medicamentos 51
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LIÑA ESTRATÉXICA 5: Coordinación sociosanitaria e participación cidadá

• Incapacidade, dependencia e discapacidade

• Voz do paciente

• Coordinación funcional: traballo social/Psicoloxía e Unidades funcionais

multidisciplinares

12
ACCIÓNS

PARTICIPACIÓN EFECTIVA DO MOVEMENTO ASOCIATIVO




