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La Unidon Europea define como enfermedad rara (ER), minoritaria o poco
frecuente aquella que, con peligro de muerte o invalidez crénica, tiene una
prevalencia menor de 5 casos por cada 10.0000 habitantes.

Informe ReeR 2021:

Se estima que existen entre 6.000 y 8.000 enfermedades raras diferentes. . ..
Situacion de las

Aunque de forma aislada son poco frecuentes, en conjunto adquieren una grande
importancia, ya que afectan la entre un 5% y un 7% de la poblacién. En Galicia, Enfermedades Raras
esto se traduce en unos 200.000 afectados y afectadas. 2010-2018

Vigilancia de las
enfermedades raras en

Una de las caracteristicas comunes a muchas ER es la gran morbimortalidade Espafa: el registro
que llevan asociada. Esto evidencia que, si cuantitativamente las ER son muy estatal de enfermedades
importantes, cualitativamente no lo son menos, lo que deberia ayudar a raras (ReeR) [0

situarlas en el lugar que les corresponde en el marco de la salud publica, tanto
en Galicia como a nivel global.

NUEVAS

Con frecuencia, estas patologias ponen en riesgo a vida del paciente y requieren 21-09-2022. Noticia
una prolongada asistencia sanitaria. La dificultad del diagnéstico y la falta de prensa ampliacién
tratamientos efectivos en muchos casos se afiaden a los factores que empeoran cribado neonatal

la esperanzay calidad de vida de estas personas.


https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Estrategia_ER_vdef_FORMATEADO_es.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Informe_2023_registro_EERR_Galicia.pdf
https://multimediaext.sergas.es/sergas/202203/Xunta-ER_CAST_01_20220314_134802_1658.mp4
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/XORNADA_DIA_MUNDIAL_EERR_%202024.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Programa-DiaMundial-ER_10.pdf
https://youtu.be/1NNwvrJVV0w
https://youtu.be/TIQ9vfaDgiE
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Dia-Mundial_Editorial_Ministerio.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/InformeEpidemiologicoAnual_2023.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/InformeEpidemiologicoAnual_2022.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Informe_reer_reducido_2010-2018.pdf
https://www.mscbs.gob.es/biblioPublic/publicaciones/recursos_propios/resp/revista_cdrom/VOL95/C_ESPECIALES/RS95C_202111186.pdf
https://www.sergas.es/Asistencia-sanitaria/Documents/1405/Cribado_neonatal.pdf
http://www.fundacionbiomedica.org/tag/enfermedades-raras/

Por todo lo eres se elaboré la Estrategia Gallega en Enfermedades Raras 2021-
2024 cuyo objetivo central es establecer un nuevo modelo asistencial para las
mismas, optimizado y basado en criterios homogéneos para garantizar un plazo
de diagndstico mas reducido, menor variabilidad en el manejo del/la paciente y
una gestién mas agil, coordinada y eficiente.

Este proyecto ha sido financiado a cargo de los fondos para las estrategias
2021 del Ministerio de Sanidad que fueron aprobados en el CISNS de fecha
28-07-2021, como apoyo a laimplementacién a la estrategia frente a
enfermedades raras.

10-03-2022. Noticias
Fundacién Biomédica
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http://www.fundacionbiomedica.org/tag/enfermedades-raras/
https://www.xunta.gal/hemeroteca/-/nova/127092/nueva-estrategia-enfermedades-raras-permitira-acompanamiento-del-paciente-con?langId=es_ES

