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üEquidad 

üCohesión territorial 

üCalidad 

Estrategias en salud 
herramientas de coordinación  

cuya finalidad es la reducción de desigualdades,  

la promoción de la salud y estilos de vida saludables  

y la calidad de la atención 

Estrategias en Salud, ¿qué son? 



La Estrategia en 

Enfermedades Raras 

del Sistema Nacional 

de Salud fue 

aprobada por el 

Consejo Interterritorial 

en 2009  

mejorar la atención de las personas 

con enfermedades raras 

y sus familias. 



1. Aspectos generales  

Å Justificación  

Å Situación de las ER en España 

Å Metodología del documento 

Å Estructura del documento 

Å Definición de los conceptos generales 

 

 

2. Desarrollo de las 7 Líneas Estratégicas 

ï L1. Información sobre ER 

ï L2. Prevención y detección precoz 

ï L3. Atención sanitaria 

ï L4. Terapias 

ï L5. Atención sociosanitaria 

ï L6. Formación 

ï L7. Investigación 
 

 

3. Evaluación 
 

¿Qué contiene la Estrategia en ER? 

Se identifica la 

necesidad que tienen 

las personas afectadas 

de recibir una atención 

de calidad  

Se proponen 

objetivos y 

recomendaciones 

prioritarios 



Enfermedades Raras: dificultades 

ÅBaja frecuencia: 5 casos por cada 10.000 

habitantes. 

ïSe generan muchos problemas para las personas que las 

padecen y sus familias.  

ïAusencia de tratamientos específicos  

ïAl ser escasamente frecuentes no se integran en los planes de 

estudios lo mismo que las enfermedades frecuentes ni en la 

formación dirigida a los problemas más prevalentes  

ïEl diagnóstico de este tipo de enfermedades se ve dificultado 

y a veces es tardío después de un deambular de los pacientes 

por diferentes servicios médicos  

ï  Generan, en ocasiones, importantes grados de discapacidad 

hace que el problema de su seguimiento sea mayor  

ïNo afectan solo a los enfermos sino también a sus familias y 

entorno más cercano.  

Å  



Comité Técnico  

(Coordinador científico, Sociedades 

científicas y Asociaciones de 

pacientes )  

Evidencia científica  

Definición de  

líneas estratégicas  
Identificar  puntos  

críticos  

Participación   

multidisciplinar  

DOCUMENTO ESTRATEGIA 

Consejo Interterritorial del SNS  

Aprobación de la Estrategia en las CC.AA.  

Comité Institucional  
(CCAA, MINECO, MSSSI) 

Evaluación y Seguimiento de la Estrategia  

COORDINACIÓN TÉCNICA  

SG de Calidad y Cohesión (MSSSI) 

Propuesta de 

objetivos y recomendaciones  

Definición de  

indicadores  



13 objetivos generales 

31 objetivos específicos 

7 Líneas estratégicas 

recomendaciones 



Implementación de la Estrategia de ER en Asturias 

Línea estratégica 1. Información sobre 

Enfermedades Raras 

Objetivo específico 1.1. Mejorar la información disponible sobre 

ER y los recursos disponibles para su atención, que permita dar 

respuesta a las necesidades planteadas por pacientes, 

profesionales sanitarios, investigadores y responsables de las 

administraciones sanitarias y de servicios sociales. 



Informes breves 
Descripción de la enfermedad 

Caracterización epidemiológica:  

 Edad, sexo, evolución,  

 Área sanitaria 

 Clínica 

 Patología 

 Supervivencia 

Implementación de la Estrategia en Asturias 




