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ANEXO II                      
HERRAMIENTA PARA AUTOEVALUACIÓN
ENFERMEDADES RARAS

 Buenas Prácticas en el Sistema Nacional de Salud

Esta herramienta que usted  está rellenando es similar a la que posteriormente utilizará el grupo evaluador para la calificación de la experiencia.
La diferencia fundamental es que Grupo Evaluador dotará de un valor numérico a 12 de los 14 criterios. Los criterios 1 y 2 son sólo de cumplimiento SI
 o NO.  

Deseamos que esta herramienta sea de utilidad para Vd. 

Muchas gracias por su colaboración
HERRAMIENTA PARA EL GRUPO EVALUADOR

Definición de Buena Práctica

Aquella intervención o experiencia realizada, promovida o liderada desde los servicios sanitarios en el marco de la Estrategia de Enfermedades Raras (ER) del Sistema Nacional de Salud (SNS), en sintonía con la Normativa Europea, basada en el mejor conocimiento científico disponible que demuestra ser efectiva, que puede ser transferible y que representa un elemento innovador para el sistema.

	datos IDENTIFICATIVOS DE LA EXPERIENCIA CANDIDATA 

A BBPP EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD



	Nombre de la CCAA que presenta la experiencia:



	Nombre de la experiencia: 



	Nombre de la persona responsable de la experiencia o contacto para este Check-list de autoevaluación:



	Fecha de Presentación de experiencia:



	Fecha de Evaluación:




	TIPO DE EXPERIENCIA

	Información sobre ER y Recursos disponibles
	

	Registros y Sistemas de Información sanitaria. Codificación, Clasificación
	

	Prevención y detección precoz
	

	Atención sanitaria y socio-sanitaria
	

	Terapias
	

	Formación
	

	Evaluación
	

	Investigación
	


	1. Adecuación

Definición propuesta: 

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
1, EUROPLAN
2  o a la normativa de referencia explicitada en la Estrategia en Enfermedades Raras del SNS (EER)
3 o relacionada con ésta.


	A. La iniciativa surge del SNS
	

	B.  La iniciativa se enmarca en algunos de los siguientes aspectos:



	1. Planes regionales en el ámbito de las enfermedades raras
	

	2. Codificación e inventario de las enfermedades raras
	

	3.  Investigación sobre enfermedades raras
	

	4. Centros de experiencia o redes para enfermedades raras
	

	5.  Relación con proyectos europeos sobre enfermedades raras
	

	6. Participación de las organizaciones de pacientes
	

	7. Sostenibilidad
	

	8. Otras iniciativas de la EER
	

	ADECUACION
	CUMPLIMIENTO CRITERIO : (SI)      (NO)




	2. PERTINENCIA

Definición propuesta: 

Hace referencia a alguna de las prácticas o intervenciones en los ámbitos de actuación prioritarios contemplados en la Estrategia en Enfermedades Raras del SNS.

	La experiencia que se valora se corresponde con alguna de las prioridades definidas a continuación:
	 

	1. Información sobre ER
	

	2.  Prevención y detección precoz
	

	3.  Atención sanitaria
	

	4.  Terapias
	

	5.  Atención sociosanitaria
	

	6.  Investigación
	

	7. Formación
	

	ADECUACION
	CUMPLIMIENTO CRITERIO : (SI)      (NO)




	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)

	1.  Se recogen con claridad los motivos que justifican la realización de la actividad 
	

	2. Se presenta una descripción detallada de la metodología empleada.
	

	3. Se describe la población objeto a la que se refiere (ámbito, grupo…)
	

	4. Se plantean objetivos (fácilmente medibles) y acciones
	

	5. Se plantean recomendaciones o acciones para alcanzar los objetivos
	

	6. Se describen claramente los indicadores para medir los objetivos planteados.
	

	7. Se ha tenido en cuenta y se referencia en la evaluación estándares internacionales o nacionales
	


	4. BASADA EN EL MEJOR CONOCIMIENTO CIENTÍFICO DISPONIBLE

La mejor evidencia científica actual, empleada y analizada de una manera consciente, explícita y juiciosa.

	1. La actividad se justifica por la selección sistemática de la mejor evidencia científica existente
	

	2. La actividad queda claramente justificada por la bibliografía aportada.
	

	3. La bibliografía se presenta adecuadamente referenciada
 a lo largo del cuerpo del texto y recoge estudios de la máxima calidad disponible. 
	

	4. La bibliografía se presenta al final del documento.
	


	5. EFECTIVIDAD

Medida en la que se han cumplido en condiciones reales los objetivos planteados en cantidad, calidad y tiempo.

	1. Incluye un listado de las necesidades y problemas a abordar que permite hacer un análisis comparativo entre la situación inicial y final
	

	2. Presenta resultados de mejora en el ámbito sanitario
	

	3. Presenta resultados de mejora en el ámbito social
	

	4. Presenta resultados de mejora en el ámbito educativo
	

	5. Presenta resultados de mejora en el ámbito laboral y económico
	

	6. Sostenibilidad de los resultados de mejora en el 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.

	1. La metodología de trabajo está expuesta de forma clara, precisa y sistemática, de modo que sea reproducible.
	

	2. El vocabulario utilizado es coherente e inteligible.
	

	3. La metodología empleada ha incluido la utilización de instrumentos que permiten su replicación.
	

	4. Incorpora un plan de comunicación de los resultados (difusión, formación…)
	

	5. Interoperabilidad y capacidad de correlacionarse en clasificaciones vigentes (sólo procede su valoración en caso de actividades de clasificación o codificación).
	

	6. RRHH y económicos accesibles y adecuados al contexto.
	


	7.aspectos eticos

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.

	1. Avala la información adecuada al paciente/participante a todos los niveles de la actividad.
	

	2. Avala que se informa a los sujetos sobre la gestión de sus datos, obtenidos durante la actividad, tras la finalización de la misma.
	

	3. Demuestra la existencia de un consentimiento informado formal entre el participante y el organizador cuando este sea necesario.
	

	4. Documenta la declaración de ausencia de conflicto de interés
	

	5. Avala con la documentación oportuna cumplir con la normativa vigente en relación a la intervención realizada
	

	6. La experiencia favorece la formación en aspectos éticos
	


	8. PARTICIPACIÓN

Inclusión de los agentes implicados a lo largo de las diferentes etapas del proceso.

	1. Participación de las personas afectadas, familiares o personas cuidadoras.
	

	2. Participación de distintos profesionales mediante un enfoque multidisciplinar 
	

	3. Creación y fortalecimiento de vínculos comunitarios.
	

	4. Promoción o creación de redes y alianzas con otros grupos de trabajo.
	

	5. Se han establecido mecanismos facilitadores de la participación de los diferentes agentes implicados en las diferentes etapas de la intervención
	

	6. Se han compartido los resultados con los diferentes agentes implicados.
	


	9. equidad. 

Consideración de las necesidades de la población en la asignación de recursos para la eliminación de las desigualdades en salud.

	1. Plantea un enfoque bio-psico-social (historia personal/familiar, redes de apoyo, contexto socio-económico)
	

	2. Se han tenido en cuenta en todo el proceso, desde análisis de situación a presentación de conclusiones las diferencias socio-económicas que pueden producir desigualdades de salud.
	

	3. La intervención identifica grupos vulnerables sobre los que actuar
	

	4. La intervención contempla las necesidades de las personas cuidadoras
	

	5. Disminuye la variabilidad de la práctica clínica
	

	6. La intervención mejora el acceso y el uso de servicios reduciendo las barreras geográficas y socioeconómicas 
	

	7. La intervención efectúa recomendaciones para disminuir las desigualdades en salud.
	


	10. COORDINACIÓN INTERSECTORIAL. 

Capacidad de fomentar la colaboración entre los diferentes sectores implicados en la salud

	1. Promueve la continuidad de cuidados mediante la coordinación de servicios sociales y sanitarios
	

	2. La intervención plantea mecanismos de coordinación con sectores diferentes al socio-sanitario (como por ejemplo, el  ámbito educativo) 
	

	3. La intervención se ha realizado por los diferentes sectores de manera conjunta
	

	4. Integra o promueve el trabajo en red.
	


	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

	La experiencia ha integrado el enfoque de género de forma transversal:

	1. En la justificación y el análisis de situación del contexto de la intervención (aporta evidencia científica internacional, nacional, analiza datos de encuestas nacionales o locales, etc.) 
	

	2. En los objetivos y actuaciones planteados en el contexto de la intervención, en función de lo observado en el análisis de situación.
	

	3. En la evaluación y análisis de resultados, a partir de indicadores que presenten los datos desagregados por sexo - cuando proceda- o por grupos de edad y sexo.
	

	4. Promueve el empoderamiento de mujeres y  hombres como agentes de su propia salud (autocuidado) en las diferentes etapas del proceso (detección precoz, prevención, adherencia al tratamiento, rehabilitación y recuperación) o bien sensibiliza y forma a profesionales en este sentido.  
	


	12. innoVACIÓN

Capacidad para iniciar tecnologías y métodos que generen nuevo conocimiento o capacidad para transforma situaciones o cuestionamiento de enfoques tradicionales de intervención.

	1. Se trata de una intervención que incorpora elementos novedosos.
	

	2. Se trata de una intervención que cuestiona el enfoque tradicional del tema.
	

	3. Referencia de forma explícita y justificada el carácter innovador de la intervención
	

	4. Sirve de estímulo de la innovación o propicia nuevas líneas de investigación
	


	13. eficiencia

Consecución de los objetivos al menor coste posible

	1. Descripción cuantitativa y cualitativa de los recursos utilizados.
	

	2. Detalla la distribución de los recursos para cada objetivo planteado.
	

	3. Incluye algún estudio de evaluación económica (coste/eficacia o /efectividad o /beneficio)
	

	4. Incluye información sobre la optimización de los recursos para la consecución de los objetivos fijados.
	


	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.

	1. Cuenta con apoyo institucional y con una estructura organizativa, tecnológica y de recursos humanos (RRHH) estable.
	

	2. Describe fuentes de financiación que garantizan la sostenibilidad en el tiempo.
	

	3. Presenta una memoria económica justificativa. 
	

	4. Se contempla en la planificación del proyecto su permanencia en el tiempo a medio y largo plazo.
	

	5. Contempla la capacitación de los RRHH con el fin de mantener la experiencia en el tiempo.
	

	6. Demuestra capacidad de adaptación a las diferentes necesidades surgidas durante su implementación.
	


� En el caso del CRITERIO  1, ADECUACIÓN, al menos  se ha de cumplir el apartado A y uno de los subapartados B para obtener la condición de SI, cumple. 


    En el caso del CRITERIO 2, PERTINENCIA, basta con cumplir uno de los subcriterios para obtener la condición SI, cumple. 


� RECOMENDACIÓN DEL CONSEJO de 8 de junio de 2009 relativa a una acción en el ámbito de las enfermedades raras (2009/C 151/02) 


� HYPERLINK "http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:ES:PDF" �http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:ES:PDF�





� RECOMENDACIONES DE EUROPLAN � HYPERLINK "http://www.europlanproject.eu/_newsite_986989/project.html" �http://www.europlanproject.eu/_newsite_986989/project.html�





� Estrategia en Enfermedades Raras del SNS � HYPERLINK "http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/enfermedadesRaras.pdf" �http://www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/enfermedadesRaras.pdf� 


� Siguiendo la normativa VANCOUVER 


� El Artículo 27 de la Ley Orgánica 3/2007 para la igualdad efectiva de mujeres y hombres, señala: 


1. Las políticas, estrategias y programas de salud integrarán, en su formulación, desarrollo y evaluación, las distintas necesidades de mujeres y hombres y las medidas necesarias para abordarlas adecuadamente.


2. Las Administraciones públicas garantizarán un igual derecho a la salud de las mujeres y hombres, a través de la integración activa, en los objetivos y en las actuaciones de la política de salud, del principio de igualdad de trato, evitando que por sus diferencias biológicas o por los estereotipos sociales asociados, se produzcan discriminaciones entre unas y otros.


3. Las Administraciones públicas, a través de sus Servicios de Salud y de los órganos competentes en cada caso, desarrollarán, de acuerdo con el principio de igualdad de oportunidades, las siguientes actuaciones:


a) La adopción sistemática, dentro de las acciones de educación sanitaria, de iniciativas destinadas a favorecer la promoción específica de la salud de las mujeres, así como a prevenir su discriminación; b) El fomento de la investigación científica que atienda las diferencias entre mujeres y hombres en relación con la protección de su salud, especialmente en lo referido a la accesibilidad y el esfuerzo diagnóstico y terapéutico, tanto en sus aspectos de ensayos clínicos como asistenciales; c) La consideración, dentro de la protección, promoción y mejora de la salud laboral, del acoso sexual y el acoso por razón de sexo; d) La integración del principio de igualdad en la formación del personal al servicio de las organizaciones sanitarias, garantizando en especial su capacidad para detectar y atender las situaciones de violencia de género; e) La presencia equilibrada de mujeres y hombres en los puestos directivos y de responsabilidad profesional del conjunto del Sistema Nacional de Salud; f) La obtención y el tratamiento desagregados por sexo, siempre que sea posible, de los datos contenidos en registros, encuestas, estadísticas u otros sistemas de  información médica y sanitaria.
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