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Punt de partida:

I'ambit de les discapacitats derivades de les malalties amb baixa
prevalenca.

* Llei de Salut Publica, que recull la proteccié de la salut de la poblacié en

* Pagina web de la Generalitat de Catalunya : llistes de centres i de
professionals experts en MM

* Pla de Salut de Catalunya i el Pla Sociosanitari de Catalunya, que
inclouen linies de recerca i d’actuacions orientades a les persones
afectades.

* Estudi sobre les necessitats i les demandes percebudes de les
persones afectades, families i professionals.

* Estudi sobre les necessitats formatives dels professionals de la salut
en MM i medicaments orfes.

seves necessitats, objectius i recursos disponibles

* Estudi per identificar el mapa d’associacions d’afectats a Catalunyaii les
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Punt de partida:

Comissié Assessora de Malalties Minoritaries (CAMM) (Ordre SLT/233/2009)

A 4

Avangar en el procés d’atencié a les
persones afectades i llurs familiars

Promou una analisi del procés

d’atencié a persones afectades d’una
malaltia minoritaria, que serveixi de
base per a la construccié d’un model
d’atencié integral en el context public
catala

Treball sobre el procés

d’atencid de les persones

afectades de malaltia
neuromuscular (prova
pilot)

Objectius:

* Indagar sobre les necessitats percebudes de les persones
afectades de malaltia neuromuscular i llurs families en
relacié amb els eixos del sistema d’atencié seglients:

* Sistemes de diagnostic i diagnostic precocg

* Pla d’atencid integral

e Suport a les families i integracié a la comunitat
* Sistemes de comunicacio

e Contrastar les percepcions de les persones afectades i
familiars amb la visié dels professionals que intervenen en
els mateixos processos d’atencio i suport.

* Proposar recomanacions pel que fa a la millora del model
actual en el context del sistema public catala.
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Desenvolupament metodologic de la prova pilot

FASES

Determinacié de
subgrups de MNM i
casos

Descripcié i Analisi de
casos tragadors

Fluxograma analitzador
del procés d’atenci6 per
cas

Analisi xarxes

--->

( )
METODES | TECNIQUES

. J

{ - Revisié bibliografica

- Entrevistes IC (Associacions,
experts)

.- Mostreig teoric

| - Entrevistes persones
afectades i families

-Transcripcio narrativa
. - Analisi de Contingut

{ - Representacié grafica
fluxogrames (casos)
-Taller d’analisi amb
._professionals

- Entrevistes persones
afectadesi families
- Construcci6 matriu xarxes

_>[

PRODUCTES ]

Criteris de mostreig (1)

Descripcio casos segons criteris

(2) )

Guid entrevistes (3)

Matriu d’analisi (4) @

Fluxogrames (5)

Llistat problemes i
propostes de canvi (6) &

Matriu d’analisi i Grafic
xarxes patro actual (7)

Propostes de canvi (8) &

Criteris de mostreig (1) i eleccié de casos (2)

Criteris clinics

MNM (100 malalties) §>§>
Eixos Criteris de variabilitat
. Regi6 Sanitaria
Demografic )
Sexe

R Edat
Socioestructurals

Situacié laboral
Nivell economic

- Dependéncia

- Problemes de salut

Clinic/epidemiologic -

Historia de la malaltia

- Simptomatologia
- Discapacitat

Us de serveis hospitalaris
Us d’Atenci6 Primaria
Continuitat assistencial

Us dels serveis

2
2]

Eleccié de

Us de serveis comunitaris

Suport familia/amics

Xarxa Social de suport

Suport Associacions

casos segons
criteris

1. Distrofies
2. Atrofies
3. Neuropaties

&

Criteris de
maxima
variabilitat

Distrofia de Duchene

Distrofia Facioescapulo-humeral
Distrofia Miotonica de Steinert
Atrofia muscular espinal Tipus |
Atrofia muscular espinal Tipus Il
Neuropatia de Charcot-Marie Tooth
Neuropatia Mitocondrial
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Participants

sensorials 2 entrevistes grupals fami
afectats

g - Total
[ Cluster ] [ Treball de camp ] [ Participants ] [ PP ]
participacio
) — O\
Cluster [ 2 entrevistes a informants clau ] [ 2 E
% e (1) | =
afectats
\_ [ 1 taller de professionals ] L —t Y,
o p—\
Cluster [ 2 entrevistes a informants clau ] [ @
metaboliques i ili
e [ 1 entrevista grupal familia ] [ E . 13
1 taller de professionals | 2
L [ 1 —
) — )
Cluster [ 4 entrevistes a informants clau ] [ 2 E
:;ebc::::r: [ 1 entrevista grupal familia ] D @ . 34
tal
\men @ [ 1 taller de professionals ] g \ 2,
. —
C'““e( [ 2 entrevistes a informants clau ] [ g E
g —1
e (5]

[ 1 taller de professionals

-

]

a\

Guio entrevistes (3) i matriu d’analisi (4)

Gui6 d’entrevista §>§>

Matriu d’Analisi

&

Servei Que busca Accions/ Tramits Facilitats/
recursos Dificultats
entrada

PediatriaAP  Signe Exploraci6i Volant per Espera del
d’alarma: Derivacid a anara cap de
confirmarel  Urgéncies Urgenciesi setmana
diagnostic Proves Rehabilitacié ...

(biopsia..)

1. Trajectoria de cures: experiéncia biografica
de l'afectati familia
2. Insercid i trajectoria en el sistema d’ajuda
formal (Sistema de Salut)
3.  Usabilitat dels recursos/punts en la xarxa del
sistema d’ajuda formal
4. | i6 i funcionalitat en el Si
d’ajuda formal
5.  Situacié/condicié actual de I'afectat i familia
0 - . L
estratégies i comportaments orientats a la
cura)
6.  Xarxa familiar, participacié/insercié6 social i
vida quotidiana
Temps Vivencia Problemes
Cap de Angoixa: Entradaal
setmana cercadel Sistema?
pares per Gesti6 de
Internet I'espera?
Comunicacié

AP-Hospital?
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Muje~
18 afios
Proceso [

S . P

Fluxogrames (5)

‘mado
nevo

T. Sintomético

|T. Sintomitico

[PA: no sistematizado
Proceso PA

Servicio REU lm[
Servicio TRA 3 [ visitaTRA_} [ VisitaTRA_| VeoTra T r
Servicio END Visita END “ el
Servicio REH Sesiones REH
Servicio TRA 2 VisitaTRA “
Servicio NER2 Visita NER [VisitaNer} o
[Eme]
Servicio PSQ VisitaPSQ “
- e {sia e | LVisitaMAP | [ VisitaMaP |
Servicio ENFAP

Episodio Joven

Episodio Madre

Escuela
Trabajo [_Eneltrabajolos Il le ayudanen tareas |
:;:;a:ién | Informaciom, buisqueda de ayudas, soporte con grupo de familiares, congresos

[PA: no sistematizado
Visita REU

T. Sintomatico
PA: no sistematizad

VisitaTRA_|

Sesiones REH

VisitaNER

| visitamAP |

Solicita visita MAP

1__Busca

delante de las dific (

EM, médicos,madre y padre, amigos...) |

[ Busca

delante de las difi ;

Expresion de vivencias

Ahora tiene mas contacto con el

Le da pena dejar el hospital infantil:

médico de familia. Se interesa mucho

prdcticamente me he criado alli. Siente
que es como volver a empezar. Se ve
perdida para decidir que especialista
tiene que hacerle seguimiento.

por situacién. Le coment6 al médico
donde podia encontrar més

Informacién de su enfermedad. La va man-
dando a los diferentes especialistes.

Sus amigos la ayudan. Prefiere
salir con ellos, porque no hablan
de problemas.

Siente que pierde fuerza en las
manos. Se cansa al caminar. Se le
agarrotan las manos.Piensaen el
futuroy teme que encuentre a

Haempezado a estudiar.

Tiene confianza con el neurdlogoy le
Va preguntando su evolucién. Le
gustaria que le explicase las cosas que
puedes hacer.

alguien reacio a tener hijos que
puedan estar enfermos. Tiene
la sensacién de que nadie le

ha hablado nunca del consejo
genético

Mujer

18 afios I 5

Proceso [ Fluxogrames (

7 - aevo

[ Sintomitica] [ Sintomitics] & =
IPA: no sistematizado IPA: no sistematizado [PA: no sistematizado
Proceso PA [inosktematizdg

Servicio REU [interv pies cavos]
Servicio TRA 3 > VisitaTRA | | VsitaTRA_| [ visitaTRA '4 | VisitaTRA |
Servicio END “
Servicio REH Sesiones REH EN Sesiones REH
Servicio TRA 2 VisitaTRA “@

Visita NER

Servicio NER 2

Servicio PSQ Visita PSQ “
Servicio MAP Visita MAP

Visita NER

Visita NER

Servicio ENFAP

| visitaMAP |

Episodio Joven I

[Solicita visita MAP] [ Busca delante de las difi (ASEM, médicos,madre y padre, amigos..) |
Episodio Madre Informa [Busca delante de las dif }
Deporte dos|
Trabajo [ En el trabajo los comp:iﬁeros le ayudan en tareas |
:Z(E:;acién [ Informaciém, buisqueda de ayudas, soporte con grupo de familiares, congresos

Expresion de vivencias

Ahora tiene mas contacto con el

médico de familia. Se interesa mucho

por situacién. Le comento al médico
donde podia encontrar mas

Informacién de su enfermedad. La va man-
dando a los diferentes especialistes.

Le da pena dejar el hospital infantil:
prdcticamente me he criado alli. Siente
que es como volver a empezar. Se ve
perdida para decidir que especialista
tiene que hacerle seguimiento.

Sus amigos la ayudan. Prefiere

salir con ellos, porque no hablan

de problemas.

Ha empezado a estudiar.

Tiene confianza con el neurélogoy le
Va preguntando su evolucién. Le
gustaria que le explicase las cosas que
puedes hacer.

Siente que pierde fuerza en las
manos. Se cansa al caminar. Se le
agarrotan las manos. Piensa en el
futuroy teme que encuentre a
alguien reacio a tener hijos que
puedan estar enfermos. Tiene

la sensacion de que nadie le

ha hablado del consejo

genético
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de problemes i recomanacions (6)

[ Deteccio de la malatia i procés diagnostic ]

Eixos a millorar

- Procés de diagnostic és complexi llarg
(quan no hi ha signes evidents de la
malaltia, aparicié lenta i progressiva, calen
moltes proves). Perd també perqué: no
credibilitat de simptomes que manifesta la
familia; desconeixement de simptomes
dels metges d’AP; llista d’espera
d’especialistes, etc).

- Entrada al sistema per via informal

- Manca d’acompanyament en el procés
de diagnostic.

- Comunicacié del diagnostic, no sempre
es fa en I'espai i el moment adequat.
Manca de competéncies en comunicar el
diagnostic.

- Diagnostic precog (retard i amb poca
informacid)

-Activacié no protocol-litzada dels estudis
genétics de la familia

o

o

| Recomanacions |

- Millorar el procés de deteccio6 de la
malaltia neuromuscular a I'AP. Divulgar
informacié sobre simptomes i signes de
les malalties.

- Millorar el procés d’entrada al sistema
de salut per a poder fer el diagnostic.

- Acordar qui, com i quan s’ha de fer
I'assessorament genétic i qui activa els
estudis genétics de la fam
- Reflexionar i discutir qui ha de fer
I'acompanyament durant el procés de
diagnostic.

-Millorar la comunicacié del diagnostic
en la persona afectada i/o familia,
garantint que el/la professional tingui
competeéncies.

- Generar espais de formacié

[ Atenc

[o]

ntegral i continuada J

‘ Eixos a millorar

- Abséncia de Pla d’atenci6 integral i
continuada . La persona afectada gestiona el
cas).

- Dificultats per a treball de manera
interdisciplinaria. Preval visi6 centrada en el
problema de salut.

-No esta sistematitzat el traspas
d’expedients entre els ambits de pediatria i
adults.

-Davant dels pronostics terminals pediatrics
no s’activen recursos adients (PADES)

-Els afectats claudiquen i deixen d’anar als
especialistes .

-Les persones afectades tenen baixa
expectativa que els centres d’AP puguin
oferir algun tipus de servei.

- Recursos sanitaris i de rehabilitacié
insuficients

- Tensi6 entre I'eficacia de la intervencié
basada en I'evidéncia cientifica i I'eficacia
que percep la persona

>

>

Recomanacions ‘

-Garantir la construccié d’un Pla d’Atencié
Integral: establir un full de ruta vertebrant
les relacions amb els diferents serveis
especialitzats de la xarxa.

- Promoure el treball interdisciplinari entre
diferents arees, serveis i departaments amb
un compromis de lideratge técnic i politic.

- Explorar les possibilitats que tenen les TIC
com a eina de treball que facilita el pla
d’atenci6 integral i el treball
interdisciplinari.

- Assegurar la continuitat assistencial en la

tr iade p entre I'h
de pediatria i 'hospital d’adult.
-Revisar els criteris d’assignacié de recursos
i circuits per accedir als recursos
(rehabilitacié, medicaments, productes
sanitaris...).
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Llistat de problemes i recomanacions

[ Suport a les families i integracié a la comunitat ]

Eixos a millorar Recomanacions

-Durant el procés de la malaltia i des

de la xarxa publica Facompanyament - Generar espais de formacié per
emocional no es porta a terme de garantir les competéncies

forma professionalitzada. Les informatives i d'acompanyament de
associacions i les families duen a terme tots els professionals de la salut. per
aquest rol. » tal de poder afrontar la duresa,

- Manca d’activacié dels serveis complexitat i d’incertesa de la MM).
d’acomodacié de I'escola (tard, o -Vetllar per a la integraci6 de la
abséncia). persona afectada en la xarxa escolar.
-Poques opcions després de - Definir estratégies

Iescolaritzacio: pocs tallers institucionals que facin possible
ocupacionals de I'ambit public. que els adults puguin tenir

- Les persones afectades reben serveis ocupacionals

la informacié dels ajuts de forma - Revisar els criteris d’assignaci6 de
no sistematitzada. Han de ser recursos i circuits per accedir als
proactius per aconseguir-los. Han recursos (rehabilitacié, medicaments,
de tramitar ajuts des de diferents productes sanitaris, etc.).

finestres. El procés és llarg i molt »

burocratitzat.

B

P ~
e

Altres
especialistes

&urnp&matr&

¥ e

Serveis
Altres especialitzats 7 e
capocialistes d atencio Social Mestra

i sociosanitar: CEDIAP

Infermera / Serveis
Socials
Persona s
JREEE—— afectada
Serveis especialitzats e s W
de la xan<a de salt
rehabilitacio, Serveis
Iogopedia comunitaris. piscina
Metge
Qe familia ////
Infermera Especialistes
dAP
WL e o -
Ortope dia
| Relaci6 assistencial sanitaria | — | Reladi6 forta | —_

Relacia de coordinacio —— | Relaci6 mitjana
Relacis dehil e

Relacis de suport

Relaio esiular —
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Recomanacions per construir un model en xarxa

— Unificar els proposits i els objectius dels actors implicats, ha de ser
una “xarxa per a” i superar la tensié entre fragmentacio i una
sobredeliberacid. Lestabliment de vincles ha de ser 'objectiu sense que
aix0 suposi una sobrecarrega per als actors implicats.

— Ha de promoure una orientacié guanyador-guanyador en les
negociacions entre els actors implicats (sobretot amb els actors més
visibles, tal com els especialistes)

— Ha de fugir dels monopolis i les concentracions de poder (usuaris
captius). Per exemple, es veuen clarament relacions de dependéncia on
I'usuari i el professional han construit un vincle molt fort, dificil de
transformar-se.

— La xarxa s’ha d’expandir en I'espai del que és “possible”. Aixo vol dir
que cal fer-ho lentament a partir de les relacions “més significatives”
en cada moment (no forgar recorreguts i respectar els moments
d’utilitzacié de la xarxa). Treballar en xarxes no vol dir connectar-se
continuament sino tenir la possibilitat i 'accés per fer-ho quan calgui.
— Incloure-hi tots els actors, tant en el disseny com en la
implementacié de les politiques.

— Treballar des de la col-laboracié i competéncia amb jocs més oberts
i visualitzant els avantatges reciprocs. S’han d’assumir els lideratges
multiples, establint els moments de “protagonisme” dels diferents
professionals (per exemple del neuroleg al pneumoleg).
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