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Que son les Unitats d’expertesa
clinica (UEC) en MM?

Son els serveis clinics especialitzats amb coneixement diagnostic i terapeutic en els

diferents tipus de MM que compleixen els criteris establerts pel CatSalut.
El model d’atencié a les MM defineix la funcié de les Unitats d’expertesa clinica:

- Fer el diagnostic clinic, el pla d’atencid, el seguiment i I’'acompanyament
del malalt amb MM durant tot el procés, juntament amb els especialistes 1
I’atencidé primaria del territori de referéencia per la residéencia del pacient,

actuant de consultor

Permeten ordenar els circuits assistencials, a  partir dels
protocols/GPC/Rutes assistencials, entre ’atencid especialitzada experta i

els serveis de salut (i altres) més propers als ciutadans
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I’'exercici d’elaboracio del Mapa

de les Unitats d’Expertesa Clinica

= Recull les actuacions que s’estan fent als hospitals de Cataluny

I’atencié a les MM i la correspondéencia amb les recomanacions europees
(Eurordis, Eucerd i la Joint Action) que garanteixen qualitat, seguretat i
eficiéncia.

= Avanca al ritme que evoluciona el sistema. Esta present en els processos

d’ordenacié i de reordenacié de serveis de salut que promouen el

Departament i el CatSalut

= Es basa en criteris d’adaptabilitat i de flexibilitat a la situacié actual dels
serveis de salut a Catalunya, d’acord a les caracteristiques especifiques de

les MM.

* Aposta per les TIC com a instruments facilitadors per implantar model
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Criteris d’inclusid a a les Unitats
d’expertesa clinica a Catalunya

m Vinculats al model d’atencié a les MM
= Suficient massa critica de malalts, coneixement i expertesa

= Treball multidisciplinari intern (a I’hospital) i Gestid del cas tasca de
consultoria

= Treball en xarxa amb:
> l’atencid de salut :AP i1 Atencid especialitzada territorial (de proximitat)
» 1’atencié educativa i social del territori.

- UsdelesTIC: HC3, telemedicina, participacié en el Registre de les MM, e-

Catalunya,...

= Protocols clinics i GPC per MM o grups de MM comuns. Arribar a les rutes
assistencials

= Transferéncia dels casos entre els serveis pediatrics i els serveis dels
adults

= Participacié en el registre de MM
= Activitat docent, de recerca i innovacié
Treball amb les associacions de pacients
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El model d’atencio a les MM: Que
hem fet?

m Edicié del cercador de Laboratoris de diagnédstic clinic al
Canal Salut

m Actualitzacid de la informacid sobre les MM del Canal Salut

m Ampliacié del Cribratge neonatal a 22 malalties: establiment
de I’expertesa en una Unitat Col-laborativa funcional

m Hem comencgat a treballar 1’aplicacio del model en algunes
MM

m Treballem el Registre de MM
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Registre de MM de Catalunya

Finalitat epidemiologica i de planificacié
Conjunt minim de dades:

Dades del pacient:
Dades identificatives
Data de naixement
Sexe
Residéncia
ABS de referéencia

Dades de 1a MM:

Nom

Codis (CIM-9-MC, CIM-10, Orphanet, OMIM, SNOMED-CT,...)
UP diagnostic (UEC)

UP territorial

Conclusio del cas

Possibilitat d’incorporar registres de pacients amb MM amb
dades de seguiment (interes pels clinics)
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El Registre de MM de Catalunya 1 I’Spain RDR

Registre de MM
de Catalunya
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Spanish Rare Diseases Registries Research Network
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Prova Pilot de I’Spain RDR

S’ha treballat a partir de la informacié de 936
codis de MM, provinent dels registres actius de
morbiditat d’atencioé primaria a desembre 2011,
del CMBD d’altes hospitalaries del 2010-2011, 1
del Registre de Malalts Renals actius (RMRC) a

desembre 2010. W;i;::b d:‘u

de Catalunya
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DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITARIES 2013

Fonts d’informacio utilitzades en la
prova pilot

% Casos

|

i\

VAL AL LA

NN
RN RUTNRNEE S

‘ Dades depurades
‘ Dades notificades

IS 18,40%

CMBD-AH

Fonts d’informacio

i

MM Generalitat de Catalunya

Al Departament de Salut -F CatSalut

Servei Catala
de la Salut

28 febrer  Dia MUNDIAL DE LES
2013 MaLALTIES MINORITARIES



Piramide de la poblacié amb MM a Catalunya
el 2011
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DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITARIES 2013

Distribucid dels casos per Regid sanitaria

Regio sanitaria

TERRES DE L'EBRE
BARCELONA
CATALUNYA CENTRAL
LLEIDA

ALT PIRINEU I ARAN

GIRONA

CAMP DE TARRAGONA

N°casos/1.000 habitants
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DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITARIES 2013

Distribucio dels casos per grups de MM:

Malalties de la
Malalties de pell i del teixit
Malalties de I'aparell subcutani
I'aparell genitourinari 3% Malalties de
respiratori 4% I'aparell digestiu
4% 2%

\

Malalties de
I'aparell
circulatori
%
Malalties del
sistema osteo-

Anomalies
congenites

mioarticulari 34%
del teixit
conjuntiu
5%
Malalties dél
sistema nerviods i
organs
sensorials
8%
Malalties de la Malalties
sang i organs endocrines, de
hematopoiétics la nutricio,
14% metaboliques, i
transtorns de la
immunitat
21%
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Que volem amb les Unitats
d’expertesa?

= Completar la informacid dels hospitals amb el nombre de casos

atesos i els serveis implicats en ’atencié i el Pla funcional

« Concentrar el coneixement (son malalties de baixa

prevalenca) i compatibilitzar-lo amb el treball en xarxa

« Desenvolupar el model expert i el de proximitat
= Comptar amb les associacions de familiars

= Publicar el Mapa al Canal Salut

E . AT Generalitat de Catalunya

e T M = Y, Departament de Salut r CatSaIut
28 2013 Mau NomTAmEs aaaaaaaaaaa

lllllllll




+
On som ara?

m Després de presentar-los els criteris d’inclusié al Mapa de les
Unitats d’expertesa clinica, les respostes dels hospitals han estat

diverses. Respostes variables i criteris variables

m Tots es mostren partidaris i ho han expressat de formes diferents:
aportant la documentacid sol-licitada, participant del debat ,

informant del treball que realitzen,...
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On som ara?

Amb els hospitals que s’han posicionat de forma favorable a
participacidé hem iniciat un debat per al consens i la
ponderacio dels criteris d’inclusi6 clau en les Unitats
d’Experetsa. La discussié es centra al voltant dels dos criteris

clau:
> la massa critica (hombre de casos). Revisié basada en:
- la prevalencga de cada una de les MM
= el periode del recompte dels casos

- la diferenciaci6 dels casos diagnosticats dels que s’ha fet

seguiment ) §
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Onsomara? |I

> el treball transversal multidisciplinari i amb el territori.

Equip multidisciplinari de treball per grup de MM;
identificacié de la figura del gestor de cas; explicitacié del
compromis de col-laboracié i/o compartir informacid
internament; identificacid dels circuits de relaci6 amb el

territori i els circuits de funcionament intern

El debat ha de permetre ajustar el model de forma més especifica

a les necessitats de cada grup de MM
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On som ara?

m S’avaluen experiencies, iniciades previament, d’adaptacid al
model: atencid a la Hipertensid arterial pulmonar (Instruccio

CatSalut) 1 Malaltia de Huntington

m Es treballen 3 grups de MM pediatriques:
> les malalties metabdliques del cribratge neonatal
» Les malalties cognitivo-conductuals

> LLes neuromusculars
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Gracies per la seva atencio!
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http://www20.gencat.cat/portal/site/canalsalut/menuitem.8498000bf3fb227d48af8968b0c0e1a0/?vgnextoid=da2f9552b793c310VgnVCM2000009b0c1e0aRCRD&vgnextchannel=da2f9552b793c310VgnVCM2000009b0c1e0aRCRD&vgnextfmt=default

