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Nacional

� Ley de Calidad y Cohesión del SNS, 2003, establece la necesidad de
un registro de buenas prácticas

�Real Decreto-ley 16/2012, aprueba abordar reformas en el Sistema
sanitario para su sostenibilidad, no sólo mediante normas, sino
también impulsando buenas prácticas

Internacional

� II Programa en Salud 2008-2013 de la Comisión Europea, la difusión
de BBPP es uno de los tres objetivos principales

� III Programa en Salud 2014-2020, la Comisión Europea propone la
cooperación entre los Estados miembros, promoviendo la
identificación de buenas prácticas.

�Programas en salud de la OMS

1. MARCO CONCEPTUAL
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Adaptar el procedimiento normalizado para la identificación,

recogida y difusión de buenas prácticas (BBPP) aprobado en

CISNS en marzo del año 2013 a la realidad de las

Enfermedades Raras en el ámbito del Sistema Nacional de

Salud (SNS).

2. OBJETIVO
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3.1. Constitución del Grupo Evaluador de BBPP 

3.2. Definición de BBPP y de los criterios de calidad comunes 

para la identificación de BBPP en ER

3.3. Elaboración de la herramienta

3.4. Recogida de BBPP 

3.5. Propuesta de catálogo

3. METODOLOGÍA
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3. METODOLOGÍA
3.1. Creación del grupo evaluador

� A finales de mayo se lanzó una convocatoria abierta a los Comités de la 

estrategia.

� Finalmente 10 representantes:
• Eusebi J. Castaño Riera. Representante de Baleares
• Luis Miguel Ruiz Ceballos. Representante de Cantabria
• Julio García Macías. Representante de Castilla -La Mancha
• Isabel Sobejano Tornos. Mª José Lasanta Sáez. Representante de Navarra
• Ernesto Cortés Castell. Asociación Española de Cribado Neonatal (AECNE)
• Aitor Aparicio García. Director Gerente de CREER. Burgos
• Manuel Hens Pérez. Instituto de Investigación en Enfermedades Raras (IIER). 

ISCIII.
• Rosa Mª López Rodríguez. Subdirección de Calidad y Cohesión.  Observatorio de 

Salud de las Mujeres. (OSM)
• Pilar Soler Crespo. Subdirección de Calidad y Cohesión. Estrategia en 

Enfermedades Raras.

• Isabel Peña-Rey.  Subdirección de Calidad y Cohesión. Estrategias en Salud.

� Coordinación Técnica:  Subdirección de Calidad y Cohesión. RL1



Diapositiva 6

RL1 Rosa María López Rodríguez; 06/11/2013
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� Se considera BUENA PRÁCTICA aquella intervención o

experiencia realizada que responde a las líneas estratégicas

del Sistema Nacional de Salud (SNS), basada en el mejor

conocimiento científico disponible, que haya demostrado

ser efectiva, pueda ser transferible y represente un

elemento innovador para el sistema sanitario.

3. METODOLOGÍA
3.2. Definición de BBPP en ER 
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3. METODOLOGÍA
3.3. Criterios de calidad para la valoración de BBPP 

1. Adecuación: La intervención se adecua a los objetivos recogidos en la Recomendación del Consejo

de la Unión Europea del 8 de junio de 2009 relativa a una acción en el ámbito de las enfermedades

raras, EUROPLAN o a la normativa de referencia explicitada en la Estrategia en Enfermedades Raras

del SNS (EER) o relacionada con ésta.

2. Pertinencia: Hace referencia a alguna de las prácticas o intervenciones en los ámbitos de actuación

prioritarios contemplados en la Estrategia en Enfermedades Raras del SNS. población a la que se

dirige, o con una norma reguladora.

3. Evaluación: Contempla la existencia de un diagnóstico de situación del ámbito poblacional al que

van referidas las acciones y en el diseño se han establecido objetivos, una metodología coherente,

se ha implantado y se ha realizado su evaluación (imprescindible presentación de resultados).

Estos tres criterios son excluyentes, lo que significa que si no se

cumple alguno de ellos no se pasa a la evaluación de la iniciativa.
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3. METODOLOGÍA
3.3. Criterios de calidad para la valoración de BBPP 

4. Basada en el mejor conocimiento científico disponible: La mejor evidencia científica actual,

empleada y analizada de una manera consciente, explícita y juiciosa.

5. Efectividad: Medida en la que se han cumplido en condiciones reales los objetivos

planteados en cantidad, calidad y tiempo.

6. Transferencia: Se persigue la sistematización y documentación con resultados de su

implantación, permitiendo la capitalización de métodos y su posible replicación y

transferencia a otros contextos.

7. Aspectos éticos: Garantía sobre los principios en los que se apoya el modelo, que ponen en el

centro de su atención a la persona, la salvaguarda de su dignidad, sus derechos y su

autonomía en la toma de decisiones, adecuándose a las normas vigentes y avalada por los

Comités de Ética pertinentes.

8. Participación: Inclusión de los agentes implicados a lo largo de las diferentes etapas del

proceso.

9. Equidad: Consideración de las necesidades de la población en la asignación de recursos para

la eliminación de las desigualdades en salud.
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3. METODOLOGÍA
3.3. Criterios de calidad para la valoración de BBPP 

10. Coordinación Intersectorial: Capacidad de fomentar la colaboración entre los diferentes

sectores implicados en la salud.

11. Enfoque de Género: Integra el principio de igualdad de género en las diferentes fases del

proceso de intervención, en consonancia con el artículo 27 de la Ley Orgánica 3/2007 para la

igualdad efectiva de mujeres y hombres y la Recomendación CM/REC (2008) 1/2008 1 del

Comité de Ministros del Consejo de Europa.

12. Innovación: Capacidad para iniciar tecnologías y métodos que generen nuevo conocimiento

o capacidad para transforma situaciones o cuestionamiento de enfoques tradicionales de

intervención.

13. Eficiencia: Consecución de los objetivos al menor coste posible.

14. Sostenibilidad: Capacidad para mantenerse en el tiempo con los recursos disponibles,

adaptándose a las exigencias sociales, económicas y medioambientales del contexto en el

cual se desarrolla.
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� Cada criterio se valoraba a través de varios ítems que se valoraban con una “x” su

presencia, de manera que cada criterio obtuviera una puntuación final que sería la

suma de cada uno de los ítems alcanzados (número de “x” asignadas).

� Se decidió que los criterios de Aspectos Éticos y de Efectividad deberían tener

más peso en este área y por eso se multiplicó por dos su valor.

� La puntuación máxima que podría obtener una iniciativa aplicando esta

herramienta de evaluación sería 42 puntos (si todos los criterios alcanzasen su

máximo valor) y siguiendo el procedimiento aprobado por el CISNS, se fijó 21

puntos como la puntuación a partir de la cual la experiencia candidata sería

aceptada como buena práctica.

� Dicha herramienta fue aprobada por el Comité Técnico e Institucional de la

Estrategia en Enfermedades Raras el 26 de junio de 2013.

3. METODOLOGÍA
3.4 Elaboración de la herramienta
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CCAA N

ASTURIAS 1

BALEARES 1

CANTABRIA 1

CASTILLA-LA MANCHA 3

CATALUÑA 49

EXTREMADURA 2

GALICIA 3

MADRID 1

MURCIA 2

NAVARRA 1

PAÍS VASCO 5

Total general 69

� Se recibieron 69 iniciativas provenientes de 11 Comunidades 
Autónomas:

3.4. Recogida de documentación 
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4. PROCESO DE EVALUACIÓN

1. Cada evaluador ha evaluado individualmente las iniciativas recibidas de las  CCAA 

asignadas.

2. Se realizó una reunión presencial el 26 de septiembre para exponer las dudas y 

dificultades para aplicar la herramienta de evaluación y consensuar posturas según los 

diferentes tipos de iniciativas.

3. Reuniones por audio conferencias para consensuar las diferentes puntuaciones.

4. Segunda reunión presencial para debatir puntos críticos y cerrar una propuesta de 

catálogo de BBPP en Enfermedades raras.
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5. PROPUESTA DE CATÁLOGO DE BBPP EN ER 

CCAA
Unidad o Equipo 

responsable
Título de la experiencia

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.
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� Se envió un informe final de la evaluación a cada una de las 

iniciativas recibidas.

� Identificación de áreas de mejora en la herramienta de 

evaluación.

� Se acordó establecer una Nueva convocatoria en 2014 para 

dar cabida a las que se quedaron fuera en la presente 

convocatoria.

�Difusión de la información en el buscador Web del MSSSI.

�Traducción del documento al ingles para su difusión.

6. CONSIDERACIONES GENERALES
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