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Convocatoria 2013 

Recogida de Buenas Prácticas en 

Enfermedades Raras en el

 Sistema Nacional de Salud


La Ley 16/2003  de Cohesión y Calidad, presidida por el objetivo de la calidad del Sistema Nacional de Salud a lo largo de su articulado, dedica específicamente el capítulo VI al principio de la mejora de la calidad del sistema sanitario, que debe presidir las actuaciones de las instituciones sanitarias públicas y privadas, concretando los elementos que configuran la que se denomina infraestructura de la calidad, que comprende normas de calidad y seguridad, indicadores, guías de práctica clínica y registros de buenas prácticas y de acontecimientos adversos.
En el Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones, el Gobierno ha expresado el deseo de abordar reformas en el Sistema sanitario para su sostenibilidad, no sólo mediante normas, sino también impulsando buenas prácticas y poniendo en común experiencias, siempre con base en el diálogo y contando con la colaboración de las comunidades autónomas, de los grupos políticos y de cuantas asociaciones y entidades actúan en este ámbito, velando así por la mejor atención de sus pacientes, que son el verdadero centro del sistema.

La necesidad de adecuar los recursos a la demanda real y rentabilizar las inversiones a través de aquellas intervenciones que hayan demostrado ser eficaces en el abordaje de las Enfermedades Raras, constituye un elemento importante dentro de las acciones encaminadas para la sostenibilidad del sistema sanitario.
Por otra parte, desde el ámbito internacional,  el II Programa en Salud 2008-2013 de la Comisión Europea,  y por ende el  III Programa en Salud 2014-2020, establece que el objetivo de la Comisión Europea es complementar las políticas nacionales y animar a la cooperación entre los Estados miembro, promoviendo la identificación de buenas prácticas, para contribuir a encontrar y aplicar soluciones innovadoras que mejoren la calidad, la eficacia y la sostenibilidad de los sistemas de salud, centrando la atención en el capital humano y el intercambio de buenas prácticas. La Organización Mundial de la Salud  también se interesa por las BBPP y lo pone de manifiesto entre otros temas y en materia de integración de la igualdad, 
es de destacar en  su Región Panamericana (OPS), el concurso anual de Buenas Prácticas que integran la Igualdad y Equidad de Género e Interculturalidad en Salud.

Impulsar políticas de salud basadas en las mejores prácticas y promover  su identificación en planes, programas e  intervenciones en salud  así como su difusión a través de la formación continuada del personal de los servicios sanitarios, son criterios de calidad consolidados a nivel internacional para fomentar la equidad en los sistemas sanitarios. 

En este marco general se sitúa la siguiente  CONVOCATORIA 2013 para  la Identificación, recogida y difusión de buenas prácticas (BBPP) en Enfermedades Raras (ER), contribuyendo mediante el intercambio de experiencias y la transferencia de conocimiento entre los servicios de salud de las  CC.AA., a la sostenibilidad del SNS y  a la mejora de la calidad asistencial en un marco de crisis económica y restricción presupuestaria como el actual. 
A esta CONVOCATORIA 2013, podrán concurrir cualquiera de los centros, instituciones, equipos, grupos y colectivos que desempeñan su labor en los diferentes dispositivos que integran los servicios de salud de su CA, por lo que solicitamos procedan a la mayor difusión posible  a través de aquellos canales que se considere más oportuno, con el fin de promover la igualdad de oportunidades de acceso a esta convocatoria,  en su ámbito territorial.   
La recogida de experiencias candidatas se realizará en el período comprendido entre el 3 de julio y el  31 de agosto de 2013, comprendiendo este período tanto la recogida de experiencias en cada CA  como su posterior envío a la Subdirección de Calidad y Cohesión (MSSSI), que ejerce la labor de Secretaría Técnica de la Estrategia en Enfermedades Raras del SNS.

 Cada representante autonómico en el Comité Institucional, centralizará el envío de experiencias candidatas desde su CA a la Subdirección de Calidad y Cohesión del SNS. Dicho envío se realizará por correo electrónico a: essaludsns@msssi.es
La documentación que se deberá remitir a la Subdirección de Calidad por cada experiencia candidata será la siguiente:   

1. Ficha estandarizada (Anexo I), donde se cumplimentarán los datos básicos de la experiencia (Objetivo, población diana, metodología, resultados, etc.). 
2. Memoria de la experiencia candidata. No ocupará más de 30 páginas, incluidos todos los cuadros, tablas, etc. que la CA considere oportuno remitir sobre la misma (se podrán adjuntar anexos explicativos.)
3. Herramienta o “check-list” de Autoevaluación (Anexo II). Debe ser cumplimentada por el equipo responsable de la experiencia candidata y el resumen de su resultado será reflejado en la tabla de Autoevaluación que figura en el Anexo I.   

El Anexo II, es la herramienta facilitada para que el equipo responsable de la experiencia examine en qué medida se cumplen  cada uno de los 14 criterios de calidad estandarizados para que su experiencia pueda ser considerada como Buena Práctica en el SNS. Esta herramienta es idéntica en contenido  a la que posteriormente utilizará el Grupo Evaluador en ER, con la salvedad que el Grupo Evaluador concederá una puntuación numérica   para cada criterio, cuyo sumatorio constituirá la puntuación final de la experiencia candidata. 
La Subdirección de Calidad y Cohesión una vez comprobado que no existe defecto de forma en la documentación presentada, la remitirá al Grupo de Evaluación en ER, para que proceda a su evaluación y puntuación con la que emitirá un Informe de Evaluación. Dicho Informe será enviado al finalizar el proceso a cada representante autonómico de la Comisión para que lo haga llegar a los correspondientes equipos responsables de las experiencias presentadas. Durante el proceso de evaluación, si el Grupo lo considerase necesario,  podrá solicitar información complementaria a la CA.  
Con las experiencias evaluadas que hayan conseguido la puntuación correspondiente para ser consideradas posibles BBPP en actuación sanitaria  en el SNS frente a las Enfermedades Raras,  el Grupo Evaluador generará un listado final que será presentado a los Comités de la estrategia en el último trimestre de 2013  para su  dictamen favorable y aprobación. Posteriormente será elevado al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud para su aprobación definitiva y su publicidad a través de los mecanismos oportunos.
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