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Estrategias en salud del SNS
El Ministerio de Sanidad tiene como misión  
potenciar la cohesión y  
velar por la equidad en el acceso y  
la calidad de las prestaciones, así como  
la participación ciudadana.

ESTRATEGIAS EN SALUD 
•  patologías más prevalentes  
•   mayor carga asistencial, familiar, social y 

económica,
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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.



!
SECRETARÍA GENERAL DE!

SANIDAD Y CONSUMO

  2006              
 Estrategia en cáncer 
 Estrategia en cardiopatía isquémica 
 Estrategia en diabetes 
 Estrategia en salud mental  
  2007           
 Estrategia en cuidados paliativos  
  2008           
 Estrategia en ictus !
 2009    
 Estrategia en enfermedades raras  
 Estrategia en enfermedad pulmonar obstructiva crónica !
 2012    
 Estrategia en Enfermedades Reumáticas y Músculo-esqueléticas  
 Estrategia para el abordaje de la cronicidad en el SNS !
 2014    
 Estrategia en enfermedades raras  
 

       Estrategias aprobadas
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Metodología estrategias 
fases

!
!
1) Proceso de redacción 
!
2) Proceso de implementación 
!
3) Proceso de evaluación y actualización
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1.Proceso de redacción

Comité Institucional 
(CC.AA., MINECO Y MSSSI )

Comité Técnico 
(Coordinador científico, Sociedades 

Científicas y Asociaciones de pacientes)

Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud

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

Documento de la 
Estrategia

Líneas estratégicas 
Objetivos 
Recomendaciones 
Indicadores
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2.Proceso de implementación

- Actividades sensibilización, difusión y comunicación 
!
- Convenios con sociedades científicas, asociaciones 

de pacientes, etc. 
!
- Elaboración Guías Práctica Clínica 
!
- Constitución de grupos de trabajo 

!
- Distribución de fondos a Comunidades Autónomas
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3.Proceso de evaluación y actualización

- Evaluación cada 2 años 
!
- Recogida de información establecida en indicadores 
!
- Presentación del informe de evaluación al CISNS 
!
- Actualización de los contenidos en función de: 

• Nueva evidencia científica disponible 
• Resultados de la evaluación 
!

- Nueva versión de la Estrategia
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Estrategia en Enfermedades Raras del SNS

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

• Junio 2006: el Consejo Interterritorial del 
S N S a p r u e b a l a E s t r a t e g i a e n 
Enfermedades Raras del SNS.  

!
• Diciembre 2012: el CISNS aprueba el 

informe de evaluación de la Estrategia 

!
• Junio 2014: el CISNS aprueba la 

actualización de la Estrategia
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Estructura del documento
Aspectos generales: 
• Situación de las ER en España 
• Metodología del documento 
• Definición de conceptos generales 
!
Desarrollo de las 7 grandes líneas estratégicas: 

• Línea 1: Información sobre ER 
• Línea 2: Prevención y detección precoz   
• Línea 3: Atención sanitaria  
• Línea 4: Terapias 
• Línea 5: Atención sociosanitaria    
• Línea 6: Investigación  
• Línea 7:Formación 
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1.1. Información sobre ER y sobre los recursos disponibles 
!
Objetivo 1 
      Habilitar la información sobre los recursos disponibles para la atención 

a las personas con enfermedades raras y sus familias. 

Línea 1: información sobre ER
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1.1. Información sobre ER y recursos disponibles

Línea 1: información sobre ER
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1.2. Registro 
!
Objetivo 2 
       Obtener la información epidemiológica necesaria que permita el 

desarrollo de políticas sociales, sanitarias y de investigación. 

Línea 1: información sobre ER
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1.2. Registros sanitarios

Línea 1: información sobre ER
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!
➢ Reducir la incidencia de la ER 

!
➢ Mejorar el diagnóstico prenatal 

!
➢ Mejorar los programas de cribado neonatal en el SNS 

!
➢ Mejorar el acceso a pruebas diagnósticas y consejo 

genético 
!

➢ Agilizar el diagnóstico de sospecha de ER en el ámbito 
de la Atención Primaria

Línea 2: Prevención y detección precoz  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Línea 2: Prevención y detección precoz  
!

Cribado 
• Cartera común de cribado poblacional neonatal para 7 patologías:  

• hipotiroidismo congénito,  
• fenilcetonuria,  
• fibrosis quística,  
• deficiencia de acil coenzima A deshidrogenada de cadena media 

(MCADD),  
• deficiencia de 3-hidroxi acil-CoA deshidrogenasa de cadena larga 

(LCHADD),  
• acidemia glutárica tipo I (GA-I) y  
• anemia falciforme. 
!

• Sistema de Información de cribado neonatal para realizar un correcto 
seguimiento y evaluación de los programas poblacionales de cribado 
neonatal. 
!

• Sistema de gestión de la calidad  para abordar de manera 
homogénea en todas las CCAA los procesos de cribado mediante la 
elaboración de protocolos consensuados.
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 Agilizar el diagnóstico de sospecha de ER en el 
ámbito de la  

Atención Primaria

Línea 2: Prevención y detección precoz  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!
➢ Atención Integral, continuada y coordinada entre los 

niveles asistenciales 
!

➢ Centros, Servicios y Unidades de Referencia 
!

➢ Potenciar la rehabilitación integral 
!

➢ Garantizar la atención psicológica 
!

Línea 3: Atención sanitaria
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Línea 3: Atención sanitaria

CSUR
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Línea 3: Atención sanitaria

Ya designados para:  
!
•  Glaucoma en la infancia 
•  Alteraciones congénitas del desarrollo 

ocular 
•  Tumores oculares en la infancia 
•  Queratoplastia penetrante en niños 
•  Trasplantes infantiles 
•  Tratamiento ortopédico  
•  Cardiopatías congénitas 
•  Cardiopatías familiares 
•  Ataxias y paraplejías hereditarias 
•  Esclerosis múltiple. 
•  Enfermedades metabólicas 

hereditarias 
•  Síndromes genéticos neurocutáneos) 

CSUR actuales para Enfermedades Raras

En proceso de designación: 
  
• Enfermedades 

neuromusculares 
!
•  Enfermedades raras que 

cursan con trastornos del 
movimiento 
!
• Trastornos complejos del 

sistema nervioso autónomo.
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Medicamentos huérfanos, coadyuvantes y productos 
sanitarios 
  

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

• Durante el año 2013 se presentaron 27.903 solicitudes de uso 
compasivo de medicamentos en investigación respectivamente de las 
que se autorizaron el 98.92%. 
!

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

 

Línea 4: Terapias
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!
Terapias avanzadas 
!
La Agencia Española de Medicamentos y Productos 
Sanitarios autorizó  
!
112 ensayos clínicos con medicamentos de terapias 
avanzadas en los últimos 5 años

Línea 4: Terapias
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!
➢ Coordinación entre organismos e instituciones 
     
➢ Cubrir las necesidades socio-económicas, laborales, 

educativas de los pacientes y cuidadores 
!

➢ Campañas de sensibilización 
!

➢ Potenciar asociacionismo y voluntariado 
!

➢ Atención integral a menores de 3 años.

Línea 5: Atención sociosanitaria
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!
➢ Real Decreto 1148/2011 para la aplicación y desarrollo, 

en el sistema de la Seguridad Social, de la prestación 
económica por cuidado de menores afectados por 
cáncer u otra enfermedad grave.  
!

➢ Estrategia Española de Empleo 2012-2014 (RD 
1542/2011, de 31 de octubre).  
!

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

Línea 5: Atención sociosanitaria
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Apoyar las iniciativas en la investigación epidemiológica, 
clínica, básica y traslacional sobre enfermedades 
raras. 

!
!
!
Mantener y mejorar las estructuras y los instrumentos 

necesarios para el desarrollo de la investigación en 
enfermedades raras.

Línea 6: Investigación



!
SECRETARÍA GENERAL DE!

SANIDAD Y CONSUMO

➢ Creación en 2003 del Instituto de Investigación de 
Enfermedades Raras (IIER) en ISCIII. 

  
➢ Creación en 2006 del Centro de Investigación 

Biomédica en Red de Enfermedades Raras 
(CIBERER).  
!

➢ En febrero de 2013 se aprobó el Plan Estatal de 
Investigación Científica, Técnica y de Innovación 
2013-2016 en el que las ER se han contemplado como 
una de las líneas prioritarias.

Línea 6: Investigación
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Línea 6: Investigación

El Consorcio Internacional de Investigación en Enfermedades Raras 
(IRDiRC)  
!
es una iniciativa promovida por el Consejo de Europa y por Estados 
Unidos para conseguir de aquí a 2020, 200 nuevas estrategias 
terapéuticas, innovaciones diagnósticas y una base de datos global en 
base a los registros estatales.  
!
El Instituto de Salud Carlos III es miembro fundador del Consorcio. 
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!
➢ Formación pregrado 

!
➢ Formación posgrado 

!
➢ Formación continuada 

!
➢ Formación de las familias, cuidadores y 

voluntariado 

Línea 7: Formación

!
 El 27 de junio de 2012 el Consejo Interterritorial del SNS aprobó la 

constitución de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadanía que 
ofrecerá recursos formativos dirigidos a pacientes con enfermedades 
raras y personas cuidadoras.
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!
➢ Difusión de buenas prácticas 

!
➢ Elaboración de un mapa de unidades de 

experiencia 
!
➢ Elaboración de una propuesta de modelo 

coordinado de atención a las Enfermedades 
Raras 

➢ Elaboración de los indicadores de evaluación de 
la Estrategia

Estado actual de la Estrategia
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Recogida de buenas prácticas
➢ BUENA PRÁCTICA: intervención o experiencia que responde a 

las líneas 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 
identificación, recogida y difusión de buenas prácticas aprobado 
en CISNS en marzo del año 2013 a la realidad de las 
Enfermedades Raras en el ámbito del SNS.  
!

➢ Se recibieron 69 iniciativas provenientes de 11 Comunidades 
Autónomas y se han aprobado 8 iniciativas como buenas prácticas 
del SNS.
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CC.AA. Unidad o Equipo 
responsable Título de la iniciativa

ASTURIAS Consejería
Campaña de información y Sensibilización sobre Enfermedades raras y la ayuda 
ofrecida desde un sistema sanitario de Atención Integral que incorpora la 
atención social sanitaria "Que no se sientan solos"

CANTABRIA Hospital Sierrallana
Implantación de un sistema de gestión de la calidad según la norma ISO 
9001:2000 en la unidad de Telangiectasia hemorrágica hereditaria del hospital 
Sierrallana.

CATALUÑA Hospital San Joan 
de Deu

Guía Metabólica: Mejora de la calidad de vida y el empoderamiento de 
pacientes con errores congénitos del metabolismo  a través de la web 2.0.

CATALUÑA Hospital Vall D
´Hebron

Síndrome Delección 22q11. Diagnóstico y seguimiento clínico de los pacientes 
afectos. Consulta Multidisciplinar.

GALICIA Consejería Página web del cálculo dietético y nutricional para pacientes con 
Enfermedades Raras Metabólicas Congénitas: :  www.ODIMET.es

GALICIA Consejería Programa de formación dirigido a pacientes y familiares con enfermedades 
congénitas del metabolismo: :  www.ODIMET.es

NAVARRA Consejería Trabajando juntos: Metodología de cooperación entre ADANO e el CHN en la 
atención a niños y niñas con enfermedades oncológicas.

PAÍS VASCO DGSP
Incorporación de las recomendaciones internacionales de calidad en el 
programa de cribado neonatal de  Enfermedades Congénitas (Metabolopatías) 
de la Comunidad Autónoma del País Vasco.

Buenas prácticas en EE.RR
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Mapa de unidades de Experiencia
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Modelo coordinado de atención  
a las Enfermedades Raras
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MUCHAS GRACIAS  
POR SU ATENCIÓN


