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SERVIZO Xacobeo (& 2027

GALEGO
DE SAUDE

CONVENIO DE COLABORACION ENTRE O SERVIZO GALEGO DE SAUDE E A FEDERA-
CION GALEGA DE ENFERMIDADES RARAS E CRONICAS (FEGEREC) PARA A REHABI-
LITACION FUNCIONAL DOMICILIARIA DE PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMI-
DADES RARAS (DIAGNOSTICADOS OU CON SOSPEITA).

MEMORIA XUSTIFICATIVA
O Xerente do Servizo Galego de Saude, DECLARA:

- Que o presidente do Servizo Galego de Saude formalizou o dia 16.03.2026 coa Fe-
deracion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas (FEGEREC) o instrumento con-
vencional arriba referido, que terd vixencia ata o 31 de decembro de 2026.

- Que o instrumento convencional ten por obxecto, segundo expresa o texto do
acordo, “establecer as condiciéns polas que se rexerd a colaboracion entre o Servizo
Galego de Saide e FEGEREC para a posta en funcionamento dun programa de aten-
cion integral de rehabilitacion domiciliaria a pacientes pediatricos con diagndstico
confirmado ou con sospeita de ter unha enfermidade rara (cédigo ORPHA 616874,
Trastorno raro sen diagndstico determinado tras unha intervencion completa) no am-
bito da Comunidade Autdnoma de Galicia, para dar cumprimento a lifa de actuacion
3.2.4 da Estratexia Galega en Enfermidades Raras 2025-2030.

Este convenio persegue:

a) Ofrecer unha atencion mais personalizada e adaptada & situacion funcional e
social do paciente pediatrico.

b) Mellorar a calidade de vida destes pacientes e das suas familias.

Promover a autonomia destes pacientes e das suas familias, asi como a formacion
das persoas coidadoras.”

- Que existe converxencia de intereses entre as entidades asinantes en orde a con-
secucidon do obxectivo referido.

- Que o instrumento convencional asinado fundaméntase, segundo o seu texto, en
que:

“A Estratexia Galega en Enfermidades Raras 2025-2030 ten como 3° lifia estratéxica a
atencion integral ds persoas con enfermidades raras, tendo como un dos seus obxec-
tivos (Obxectivo 3.2) “Integrar a rehabilitacion funcional como parte normalizada na
atencion a pacientes con enfermidades raras”. Unha das actuacions para acadar este
obxectivo é a actuacion 3.2.4: “"Deseriar e implantar un modelo de rehabilitacion do-
miciliaria, incorporando a telemedicina.”
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A Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas (en adiante FEGEREC) é unha
entidade constituida o 14 de xullo de 2009, que realiza, entre outras, actividades de
promocion da integracion e da mellora da calidade de vida dos colectivos afectados
por enfermidades raras ou en proceso de confirmacion, asi como das suas familias.

[..] Que ambas as duas partes consideran de particular importancia e de interese
publico o establecemento dunha lifia conxunta de actuacion e colaboracion, para o
desenvolvemento dun programa que ten por obxecto o desenvolvemento de activida-
des destinadas a mellorar a situacion de saude e calidade de vida das persoas en idade
pediatrica afectadas por enfermidades raras e crénicas, no ambito de actuacion de
FEGEREC.”

- Que os intereses converxentes das partes asinantes exclien o animo de lucro, e
non poden satisfacerse axeitadamente mediante a celebraciéon dun contrato dos
contemplados na Lei 9/2017, de 8 de novembro, de Contratos do Sector Publico, po-
la que se traspdn ao ordenamento xuridico espaiol as Directivas do Parlamento Eu-
ropeo e do Consello 2014/23/UE e 2014/24/UE, de 26 de febreiro de 2014, ou doutro
instrumento alleo & natureza estritamente convencional.

En atencion ao exposto, e a fin de dar cumprimento ao preceptuado no artigo 15.2
da Lei 1/2016, do 18 de xaneiro, de transparencia e bo goberno, estimouse xustifica-
do o recurso a sinatura do instrumento convencional que se pretende, con exclu-
sion doutras figuras.

E para que conste, asino esta memoria, en Santiago de Compostela.
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