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Estrategias en salud del SNS

El Ministerio de Sanidad tiene como mision
potenciar la cohesion y
velar por la equidad en el acceso y
la calidad de las prestaciones, asi como
la participacion ciudadana.

ESTRATEGIAS EN SALUD
- patologias mas prevalentes

* mayor carga asistencial, familiar, social y
economica,
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Estrategias en salud del SNS

Instrumentos de utilidad
 para los profesionales,
* los pacientes
* los servicios de salud,

contienen recomendaciones de mejora

consensuadas para todo el Sistema Nacional de Salud.
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Estrategia en cancer

Estrategia en cardiopatia isquémica
Estrategia en diabetes

Estrategia en salud mental

Estrategias apratsadas

Estrategia en cuidados paliativos
Estrategia en ictus I

2009
Estrategia en enfermedades raras _ R
Estrategia en enfermedad pulmonar obstruciti Gt St acons

2012
Estrategia en Enfermedades Reumaticas y M
Estrategia para el abordaje de la cronicidad e

2014
Estrategia en enfermedades raras
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Metodologia estrategias
fases

1) Proceso de redaccion
2) Proceso de implementacion

3) Proceso de evaluacion y actualizacion
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1.Proceso de redaccion

Comité Institucional : Com[te 'Ije:cnlco :
(CC.AA., MINECO Y MSSSI ) (Coordinador cientifico, Sociedades

: " Cientificas y Asociaciones de pacientes)

!

Secretaria técnica
(S.G. de Calidad y Cohesion)

I
- Lineas estratégicas
Documento de la _Objetivos
Estrategia Recomendaciones

Indicadores

A
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2 .Proceso de implementacion

- Actividades sensibilizacion, difusion y comunicacion

- Convenios con sociedades cientificas, asociaciones
de pacientes, etc.

- Elaboracion Guias Practica Clinica
- Constitucion de grupos de trabajo

- Distribucidon de fondos a Comunidades Autobnomas
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3.Proceso de evaluacion y actualizacion

Evaluacion cada 2 afos
Recogida de informacion establecida en indicadores
Presentacion del informe de evaluacion al CISNS
Actualizacion de los contenidos en funcion de:

* Nueva evidencia cientifica disponible

* Resultados de la evaluacion

Nueva version de la Estrategia
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Estrategia en Enfermedades Raras del SNS

« Junio 2006: el Consejo Interterritorial del
SNS aprueba la Estrategia en Estrategia en
Enfermedades Raras del SNS. de) Sistema Nacional

de Salud

* Diciembre 2012: el CISNS aprueba el
informe de evaluacion de la Estrategia

« Junio 2014: el CISNS aprueba la
actualizacion de la Estrategia

http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/enfermedadesRaras.pdf
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Estructura del documento

Aspectos generales:

» Situacion de las ER en Espana

* Metodologia del documento

» Definicion de conceptos generales

Desarrollo de las 7 grandes lineas estratégicas:
Linea 1: Informacién sobre ER
*Linea 2: Prevencion y deteccion precoz
Linea 3: Atencion sanitaria
*Linea 4: Terapias
Linea 5: Atencion sociosanitaria
Linea 6: Investigacion
*Linea 7:Formacion
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Linea 1: informacion sobre ER

1.1. Informacion sobre ER y sobre los recursos disponibles

Objetivo 1
Habilitar la informacién sobre los recursos disponibles para la atencion

a las personas con enfermedades raras y sus familias.
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Linea 1: informacion sobre ER

1.1. Informacion sobre ER y recursos disponibles

Orphaﬂ et Punto de acceso al sitio web de
o inserm ** |HNY Orphanet-Espafa

Servicios de Orphanet internacional:

+ Un listado y una clasificacién de enfermedades raras

> Contacto + Una enciclopedia
> Goberanza « Un directorio de senicios: consultas especializadas. laboratorios dlinicos, proyectos de
> Financiacion investigacién, registros, ensayos dinicos. asociaciones de padientes

> Encidopedia

» Un listado de medicamentos huérfanos
> Otros recursos

« Guias, Informes
> Registre su actividad + Un boletin

Acceso a estos senicios en: ES v | - 0K
Seleccioneu lidioma v

Tecnokgia de Google Google Traducto

NOTICIAS &8 iBienvenido a la pagina web espanola de Orphanet!

Stan Sanfilionn Camnana
SECRHEIARIA GENEKAL DE
SANIDAD Y CONSUMO




Linea 1: informacion sobre ER

1.2. Registro

Objetivo 2

Obtener la informacion epidemioldgica necesaria que permita el

desarrollo de politicas sociales, sanitarias y de investigacion.
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Linea 1: informacion sobre ER

1.2. Registros sanitarios

e ~o00 - ol > -1
rt - =

Instituto - ? ‘ <]
-~ M
de Sal B T
Car?;sulfl SpainRDR Spanish Rare Diseases Registries Research Network accs —oo contacro  BUSCar en este sitio... Q

Acerca SpeinRDR Socios  Registro Naciona ER Registros ER Comunidades Registros ER Pacientes Informes y Datos  Biobanco

Autdnomas

Registro Nacional de Enfermedades Raras

La primera decision en relacién al desarrollo de un registro nacional de enfermedades raras fue
adoptada por el ISCIIl en el afo 2005. El fichero correspondiente a este registro fue denominado
Registro de Enfermedades Raras y Banco de Muestras y con dicho nombre fue incluido en la Agencia
Nacional de Proteccidn de Datos (AEPD). El principal objetivo de este registro de Enfermedades Raras
consiste en construir una plataforma global donde los registros de base poblacional y los registros de
pacientes puedan compartir y armonizar sus respectivas metodologias.

nttps://registroraras.isciii.es
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Linea 2: Prevencion y deteccion precoz

> Reducir la incidencia de la ER
> Mejorar el diagnostico prenatal
> Mejorar los programas de cribado neonatal en el SNS

> Mejorar el acceso a pruebas diagnosticas y consejo
genético

> Agilizar el diagnostico de sospecha de ER en el ambito
de la Atencion Primaria
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Cribado

» Cartera comun de cribado poblacional neonatal para 7 patologias:

* hipotiroidismo congenito,

« fenilcetonuria,

« fibrosis quistica,

« deficiencia de acil coenzima A deshidrogenada de cadena media
(MCADD),

+ deficiencia de 3-hidroxi acil-CoA deshidrogenasa de cadena larga
(LCHADD),

» acidemia glutarica tipo | (GA-1) y

« anemia falciforme.

« Sistema de Informacion de cribado neonatal para realizar un correcto
seguimiento y evaluacion de los programas poblacionales de cribado
neonatal.

» Sistema de gestion de la calidad para abordar de manera
homogénea en todas las CCAA los procesos de cribado mediante la
elaboracion de protocolos consensuados.
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Agilizar el diagnostico de sospecha de ER en el
ambito de la
Atencion Primaria

/\—7,.\”!' X

o T En S ades raras o=
N e g (ot ey L

Home
BIENVENIDOS AL PROTOCOLO DICE DE
ATENCION PRIMARIA DE ENFERMEDADES RARAS (DICE-APER).
ZQUE SON LAS ENFERMEDADES RARAS? OBJETIVOS DEL PROTOCOLO DICE-APER ISOBRECARGARA MI  TRABAJO EN LA
CONSULTA?
Las Enfermedades Raras (ER) son, en general un 1.- Diagnéstico (D): Identficar 2 Ls personas ¢
SECRETARIA GENERAL DE
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L N— Linea 3: Atencion sanitaria

> Atencion Integral, continuada y coordinada entre los
niveles asistenciales

> Centros, Servicios y Unidades de Referencia
> Potenciar la rehabilitacion integral

> (Garantizar la atencion psicologica
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L  Linea 3: Atencidon sanitaria

CSUR

Bienvenidos Bervinguts Ongi etorri Benvidos Bernvinguts Welc

Bienvenue

inisterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

ganizacion . S— Biblioteca y Portal Estadistico ’ Proyectos Servicios Sociales Servicios
S Ciudadanos Profesionales — - -
stitucional Publicaciones del SNS normativos e lgualdad al Ciudadano

Inicio » Profesionales » Centros. Servicios v Unidades de Referencia »

uF i
SHmacicR Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud

8 Oposiciones y concursos

® Farmacia e Centro de Referencia : Centro sanitario que dedica fundamentalmente su actividad a la atencion de
determinadas patologias o grupos de patologfas que cumplan una o varias de las caracteristicas establecidas en

® Prestaciones Sanitarias ol Real Decreto 1302/2006

Centros, Servicios y

Unidades de Referencia e Servicio o Unidad de Referencia : Servicio o unidad de un centro o servicio sanitario que se dedica a la
A realizacion de una técnica, tecnologia o procedimiento o a la atencion de determinadas patologias o grupos de
® Salud publica patologias que cumplan una o varias de las caracteristicas establecidas en el Real Decreto 1302/2006, aunque

ademds ese servicio o unidad atienda otras patologias para las que no seria considerado de referencia

- Sociedades cientificas y
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CSUR actuales para Enfermedades Raras

Ya designados para: En proceso de designacion:
» Glaucoma en la infancia » Enfermedades
 Alteraciones congénitas del desarrollo neuromusculares

ocular
» Tumores oculares en la infancia « Enfermedades raras que
» Queratoplastia penetrante en nifios cursan con trastornos del
« Trasplantes infantiles movimiento
« Tratamiento ortopédico
» Cardiopatias congénitas « Trastornos complejos del
« Cardiopatias familiares sistema nervioso autbnomo.
« Ataxias y paraplejias hereditarias
« Esclerosis multiple.
« Enfermedades metabdlicas

hereditarias
« Sindromes genéticos neurocutaneos)
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A — Linea 4: Terapias

Medicamentos huérfanos, coadyuvantes y productos
sanitarios

e El total de medicamentos huérfanos autorizados es de 74
medicamentos, 6 de ellos fueron autorizados durante 2013.

 Durante el ano 2013 se presentaron 27.903 solicitudes de uso
compasivo de medicamentos en investigacion respectivamente de las
que se autorizaron el 98.92%.

 En cuanto a los medicamentos extranjeros durante el afno 2013 se
presentaron 22.932 solicitudes de inicio.

SECRETARIA GENERAL DE
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Terapias avanzadas

La Agencia Espanola de Medicamentos y Productos
Sanitarios autorizo

112 ensayos clinicos con medicamentos de terapias
avanzadas en los ultimos 5 anos
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> Coordinacion entre organismos e instituciones

> Cubrir las necesidades socio-econdmicas, laborales,
educativas de los pacientes y cuidadores

> Campanas de sensibilizacion
> Potenciar asociacionismo y voluntariado

> Atencion integral a menores de 3 anos.
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> Real Decreto 1148/2011 para la aplicacion y desarrollo,
en el sistema de la Seguridad Social, de la prestacion
economica por cuidado de menores afectados por
cancer u otra enfermedad grave.

> Estrategia Espanola de Empleo 2012-2014 (RD
1542/2011, de 31 de octubre).

> En Septiembre de 2009 fue inaugurado el Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) ubicado
en Burgos, dependiente del IMSERSO.



Rz Linea 6: Investigacion

Apoyar las iniciativas en la investigacion epidemioldgica,
clinica, basica y traslacional sobre enfermedades
raras.

Mantener y mejorar las estructuras y los instrumentos
necesarios para el desarrollo de la investigacion en
enfermedades raras.
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&imme——  Linea 6: Investigacion

> Creacion en 2003 del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (IIER) en ISCIII.

> Creacion en 2006 del Centro de Investigacion
Biomedica en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER).

> En febrero de 2013 se aprobo el Plan Estatal de
Investigacion Cientifica, Tecnica y de Innovacion
2013-2016 en el que las ER se han contemplado como
una de las lineas prioritarias.



& =  LINea 6: Investigacion
El Consorcio Internacional de Investigacion en Enfermedades Raras
(IRDIRC)
es una iniciativa promovida por el Consejo de Europa y por Estados
Unidos para conseguir de aqui a 2020, 200 nuevas estrategias
terapéuticas, innovaciones diagnoésticas y una base de datos global en

base a los registros estatales.

El Instituto de Salud Carlos Ill es miembro fundador del Consorcio.

20| il

NN MRS
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S Linea 7: Formacion

> Formacion pregrado
> Formacion posgrado
> Formacion continuada

> Formacion de las familias, cuidadores y
voluntariado

El 27 de junio de 2012 el Consejo Interterritorial del SNS aprobd la
constitucion de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania que
ofrecera recursos formativos dirigidos a pacientes con enfermedades
raras y personas cuidadoras.
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Estado actual de la Estrategia

> Difusion de buenas practicas

> Elaboracion de un mapa de unidades de
experiencia

> Elaboracion de una propuesta de modelo
coordinado de atenciéon a las Enfermedades
Raras

> Elaboracion de los indicadores de evaluacion de
la Estrategia

SECRETARIA GENERAL DE
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Recogida de buenas practicas

> BUENA PRACTICA: intervencidon o experiencia que responde a
las lineas estratégicas del SNS que haya demostrado ser efectiva,
pueda ser transferible y represente un elemento innovador para el
sistema sanitario.

> Se ha adaptado el procedimiento normalizado para la
identificacion, recogida y difusion de buenas practicas aprobado
en CISNS en marzo del ano 2013 a la realidad de las
Enfermedades Raras en el ambito del SNS.

> Se recibieron 69 iniciativas provenientes de 11 Comunidades
Autonomas y se han aprobado 8 iniciativas como buenas practicas
del SNS.

SECRETARIA GENERAL DE
SANIDAD Y CONSUMO



»\

r T MO
T DI SANIOAD SERVICIOS SOCIALES
£ AGUALDAD
-

Buenas practicas en EE.RR

CC.AA. Unidad o Equipo Titulo de la iniciativa
responsable
Campana de informacion y Sensibilizacion sobre Enfermedades raras y la ayuda
ASTURIAS Consejeria ofrecida desde un sistema sanitario de Atencion Integral que incorpora la
atencion social sanitaria "Que no se sientan solos"
Implantacion de un sistema de gestion de la calidad segun la norma I1SO
CANTABRIA Hospital Sierrallana 1 9001:2000 en la unidad de Telangiectasia hemorragica hereditaria del hospital
Sierrallana.
R Hospital San Joan | Guia Metabdlica: Mejora de la calidad de vida y el empoderamiento de
CATALUNA : { . .
de Deu pacientes con errores congenitos del metabolismo a través de la web 2.0.
- Hospital Vall D Sindrome Deleccion 22q11. Diagnostico y seguimiento clinico de los pacientes
CATALUNA . A, A
Hebron afectos. Consulta Multidisciplinar.
. ] Pagina web del calculo dietético y nutricional para pacientes con
GALICIA Consejeria Enfermedades Raras Metabélicas Congénitas: : www.ODIMET.es
. Programa de formacion dirigido a pacientes y familiares con enfermedades
GALICIA Consejeria congénitas del metabolismo: : www.ODIMET.es
NAVARRA Consejeria Trabaqgndo Jgntos: M~etodolog1a de cooperacion elnt're ADANO e el CHN en la
atencion a nifos y ninas con enfermedades oncologicas.
) Incorporacion de las recomendaciones internacionales de calidad en el
PAIS VASCO DGSP programa de cribado neonatal de Enfermedades Congénitas (Metabolopatias)
de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco.
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SERNTIOS SOTIALES

Modelo coordinado de atencion
a las Enfermedades Raras

h G
T (sug, CSUb c
E S
: T
f Unidades de Unidad Coordinadora de |
i Experiencia intra e ER de |5 seridms g
N intercomunitaris sanitarms autonomicos N
Attncnin Primaria/Atenddn Hospitalaria Gstnra decmm

Pacientes con diagnostico de sospecha o
confirmatono de Enfermedadss Raras
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MUCHAS GRACIAS
POR SU ATENCION



