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Estrategias en Salud, ¢qué son?

Estrategias en salud
herramientas de coordinacion
cuya finalidad es la reduccion de desigualdades,
la promocion de la salud y estilos de vida saludables
y la calidad de la atencion




Estrategia en
Enfermedades Raras
del Sistema Nacional
de Salud

Estrategia aprobada
por el Consejo Interterritorial

del Sistema Nacional de Salud
el 3 de junio de 2009
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La Estrategia en
Enfermedades Raras
del Sistema Nacional
de Salud fue
aprobada por el
Consejo Interterritorial
en 2009




¢, Qué contiene la Estrategia en ER?

1. Aspectos generales

A Justificacién Se identifica la

A Situacion de las ER en Espafia necesidad que tienen
A Metodologia del documento las personas afectadas
A Estructura del documento de recibir una atencion
A Definicion de los conceptos generales de calidad

2. Desarrollo de las 7 Lineas Estratégicas

I L1. Informacion sobre ER Se proponen

I L2. Prevencion y deteccion precoz objetivos y
L3. Atencion sanitaria recomendaciones
L4 Terapias prioritarios

L5. Atencidn sociosanitaria
L6. Formacion
L7. Investigacion

3. Evaluacién



Enfermedades Raras: dificultades

A Baja frecuencia: 5 casos por cada 10.000
habitantes.

Se generan muchos problemas para las personas que las
padecen y sus familias.

Ausencia de tratamientos especificos

Al ser escasamente frecuentes no se integran en los planes de
estudios lo mismo que las enfermedades frecuentes ni en la
formacion dirigida a los problemas mas prevalentes

El diagnostico de este tipo de enfermedades se ve dificultado
y a veces es tardio despuées de un deambular de los pacientes
por diferentes servicios medicos

Generan, en ocasiones, importantes grados de discapacidad
hace gue el problema de su seguimiento sea mayor

No afectan solo a los enfermos sino también a sus familias y
entorno mas cercano.
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Linea estratégica 1. Informacidon sobre
Enfermedades Raras

Objetivo especifico 1.1. Mejorar la informacion disponible sobre
ER y los recursos disponibles para su atencion, que permita dar
respuesta a las necesidades planteadas por pacientes,
profesionales sanitarios, investigadores y responsables de las
administraciones sanitarias y de servicios sociales.




Implementacion de la Estrategia en Asturias

Informes breves

Descripcion de la enfermedad SNEERMEDAT

Caracterizacion epidemioldgica: ’
Edad, sexo, evolucion,
Area sanitaria

Clinica

. . . Enfermedades
® [ ) raras
L J







