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Presentacié

El Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié central
I’han elaborat la Direccié General de Planificacié en Salut, la Direccié General d’Ordenaci6
Professional i Regulacié Sanitaria i 'Area d’Atencié Sanitaria del CatSalut. En la redaccio
s’han recollit aportacions d’entitats que agrupen persones afectades de sindromes de
sensibilitzacié central i els seus familiars.

L’objectiu ha estat concretar un pla operatiu flexible basat en una unitat d’expertesa funcional
que pugui adaptar-se a les peculiaritats territorials, per la qual cosa s’han tingut en compte les
opinions i experiéncies dels professionals que ja hi treballen en diferents regions sanitaries,
aixi com les mancances detectades i les expectatives adrecades pel col-lectiu de persones
afectades. El model és integral, perqué engloba tant la planificacioé estratégica, incloent-hi la
formacio i 'acreditacio (declaracié d’'idoneitat), com la planificacié operativa, tenint en compte
també els mecanismes de contractacio. | és també un model dinamic, que permet la millora
continua, atés que s’han establert indicadors d’avaluacié d’estructura, procés i resultats, aixi
com la creacié d’'una comissié de seguiment de composicié molt diversa (representants del
Departament de Salut, de les entitats proveidores i de les associacions representants dels
pacients).
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1. Introduccié

El mes de maig de 2008, com a resultat d’'una iniciativa legislativa popular, el Parlament de
Catalunya va aprovar la Resolucié 203/VIll que instava el Govern a implantar un protocol
d'actuacio per a la fibromialgia (FM) i la sindrome de la fatiga cronica (SFC), i el
desenvolupament d’unitats hospitalaries especialitzades (UHE), amb una accessibilitat
garantida. L’ordre posterior publicada en el DOGC, I'Ordre SLT/115/2010, de 18 de febrer, per
la qual es regulen determinats aspectes de les unitats hospitalaries especialitzades (UHE) en
el diagnostic i tractament de la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica, va establir 'ambit
territorial d’atenci6 i el personal i el funcionament d’aquestes unitats, tal com especifica la
Resolucio.

L’any 2010 el Departament de Salut va iniciar la implantacié de setze UHE per al tractament
de persones malaltes amb sindromes de sensibilitzacié central (SSC). Aquestes unitats es
van definir a partir de la Resolucioé 203/VIll, amb I'objectiu d'implantar un model assistencial
gue millorés l'atencié d’aquests pacients.

El model que es va proposar s'organitzava sobre la base de I'atenci6 primaria de salut, amb
el suport i la col-laboraci6 de les UHE com a xarxa d’atencié especialitzada (hospital de
referéncia, centres de salut mental, unitats especialitzades i recursos comunitaris). Els
professionals de I'atencié primaria tenien, en aguest model, una actuacié fonamental en la
detecciod, el tractament i el seguiment de les persones que presenten aquestes malalties; i
aquells casos de diagnostic dificil ifo amb dificultats en el seguiment o el tractament, i/o quan
el pacient ho sol-licités, haurien de derivar-se a les UHE.

Aquesta iniciativa pretenia implantar un model assistencial més efica¢ que I'existent en aquell
moment. No obstant aix0, durant els anys posteriors al desenvolupament de les UHE s’ha
constatat que el seu funcionament ha estat molt variable i desigual, i s’ha fet necessaria una
revisié de l'atenci6 a la fibromialgia, la sindrome de fatiga cronica i la sensibilitat quimica
multiple arreu del territori catala.

Les principals dificultats identificades en I'atencié a aquestes malalties son: el llarg periode
des que es presenten els primers simptomes fins al diagnostic, la complexitat de I'abordatge,
la falta d’uns criteris consensuats d’avaluacié del funcionament de les UHE i la manca de
coneixement que té la societat sobre aquestes afectacions.

L’any 2014 es va constituir un Comite Cientific Assessor del Departament de Salut sobre les
SSC del Departament de Salut, que va treballar en la redaccié d’'un document de consens que
revisava el model anterior amb I'objectiu de corregir les mancances identificades i millorar
I'atenci6 a les persones afectades de SSC. El resultat d’aquest treball es concreta en el Pla
operatiu per al maneig dels malalts de fibromialgia, la sindrome de fatiga cronica i la sensibilitat
guimica multiple.

Arran del treball d’aquest Comite, el Departament de Salut proposa orientar I'atencié a les
persones afectades per SSC en els tres eixos seglents:
e Conscienciar la poblacio general sobre aquestes malalties i desestigmatitzar-les.

e Impulsar accions formatives dirigides a tots els professionals sanitaris implicats en
'abordatge de les SSC, especialment en 'ambit de I'atencio primaria.

e Elaborar un pla operatiu d’atencio a les persones afectades per les SSC, que inclogui
uns criteris generals de reordenacio de serveis i alhora sigui prou flexible per adaptar-
se a les peculiaritats de cada territori, garantint 'accés equitatiu i la continuitat
assistencial en els diferents nivells i dispositius.
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Aquest document desenvolupa el tercer dels tres eixos amb I'objectiu d’establir un model
general d’atencié a les persones afectades per SSC, de qualitat i consensuat amb els
professionals implicats i les associacions de pacients, que serveixi d’orientacié per a la
implantaci6 en el territori.

2. Objectius del Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de
sensibilitzaci6 central

L’objectiu d’aquest document és revisar el model assistencial proposat en la Resolucié
203/VIIl, per garantir 'accés i el continuum assistencial de qualitat en els diferents nivells i
dispositius en l'atencié a les persones afectades de SSC. Sota la premissa que el model
presentat el juliol de 2015, derivat de la Resolucié 203/VIIl, és valid, i que les dificultats han
sobrevingut en el desplegament en el territori, es pretén identificar aquells elements generals
gque garanteixin una atencié adequada, i que a la vegada permetin una adaptacié a les
caracteristiques i les peculiaritats de cada territori.

Per garantir la qualitat de I'assisténcia sanitaria a les persones afectades de SSC, aquest Pla
operatiu determina que els elements generals han de ser els seglents:

La cartera de serveis de la xarxa d’atencié a aquestes persones.

Els perfils dels professionals que les atenen.

Les caracteristiques organitzatives de les unitats d’expertesa territorials.

Els indicadors que permetin I'avaluacié d’aquest Pla operatiu.

Els criteris que han de complir les unitats d’expertesa territorials perqué el Departament
de Salut les pugui declarar idonies com a unitats de qualitat.

o Els criteris orientatius per a un desplegament territorial equitatiu.

3. Caracteristiques del model assistencial
3.1. Elements de gestio territorial compartits

¢ Objectius assistencials compartits entre I'atenci6 primaria i 'especialitzada: consens en el
disseny, la implementacio i 'assoliment. Definicié dels indicadors comuns i consens sobre la
recollida i 'accés a la informacio.

e Gestio per processos: definicio de les funcions i els objectius dels equips d’atencié primaria
(EAP), dels professionals de l'atencié especialitzada (hospitalaria i ambulatoria) i dels
professionals de suport per a cadascuna de les patologies de les SSC, aixi com la integracio
en una unitat d’expertesa funcional.

e Cooperacio territorial: coordinacio transversal de les activitats realitzades en lI'ambit
d’aquestes malalties, amb la preséncia d’un coordinador o coordinadora, o referent, per cada
unitat d’expertesa. Cal assegurar un marge d’autonomia suficient per garantir 'adaptacio del
model a una area geografica.

3.2. Orientacions per a la millora de la capacitat resolutiva

El Pla operatiu reordena els serveis existents per millorar I'atencié a les persones afectades
de SSC entorn d’una unitat d’expertesa (UE) en I'abordatge d’aquestes patologies. Les unitats

| Generalitat de Catalunya
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d'expertesa estan formades per equips multidisciplinaris especialitzats, que inclouen
professionals de I'atencid primaria i comunitaria especificament formats; professionals de les
especialitats médiques de referéncia (reumatologia, medecina interna, al-lergologia i/o
toxicologia), i altres professionals que actuen com a suport de manera integrada en tot el
procés de la malaltia.

Figura 1. Unitat d’expertesa territorial segons el Pla operatiu d’atenci6 a les persones
afectades per les sindromes de sensibilitzaci6 central

ATENCIO
HOSPITALARIA

3.2.1 Integraci6 de l’atenci6é a les persones afectades per les sindromes de
sensibilitzacié central

Deteccid i diagnostic des de l'atencié primaria

L’objectiu en I'ambit de I'atencié primaria i comunitaria és que I'atencié sigui més resolutiva.
Una major resolucio que s’ha de reflectir en un increment en la detecci6 i diagnostic d’aquestes
patologies, optimitzant la derivacié dels casos més complexos i assumint majoritariament el
seguiment de tractaments en coordinacié amb la unitat d’expertesa.

a) Cada equip d’atencié primaria (EAP) ha de tenir un professional referent (especialitats de
medicina i infermeria) per coordinar I'abordatge d’aquestes patologies. Els EAP han de
disposar de personal format especificament format en I'abordatge d’aguestes malalties.

b) La detecci6 dun cas potencial, la sol-licitud i la interpretaci6 de les proves
complementaries inicials i, per tant, la concrecié d’una sospita diagnostica de FM, SFC o
SQM I'ha de fer el metge o metgessa responsable de la persona afectada en I'ambit de
I'atencio primaria (AP), atés que és el primer i més proper punt de contacte dels ciutadans
amb el sistema sanitari.

c) Els centres han de tenir un protocol d’actuacié consensuat d’ambit territorial per fer el
diagnostic i el seguiment d’aquestes patologies, en qué han de constar les exploracions
complementaries que s’han de fer.

d) En el cas que sigui necessari el cribratge d’altres patologies, tant les proves
complementaries necessaries com la sol-licitud i el seguiment d’interconsultes amb els

| Generalitat de Catalunya
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especialistes requerits els ha de fer el metge o metgessa de familia responsable de la
persona afectada.

e) L'orientacié diagnostica i/o el diagnostic I'ha de fer el metge o metgessa de familia
responsable, amb el suport a demanda de I'especialista en medicina de familia referent de
la unitat d’expertesa.

f) El pla terapéutic s’inicia en I'ambit de l'atencié primaria amb la prescripcié del metge o
metgessa responsable, d’acord amb els protocols elaborats per la unitat d’expertesa. La
prescripcio i el seguiment del tractament farmacologic els pot fer el metge o metgessa de
familia responsable o per la mateixa UE, en el cas d’haver estat derivada.

g) L'estratificacio de la malaltia i 'administracié d’escales valoratives del grau d’afectacié tant
el metge o metgessa referent en I'ambit d’atencié primaria, com també la unitat
d’expertesa.

Derivacio a l'atencié especialitzada de les unitats d’expertesa

L’objectiu de I'atencio especialitzada a les unitats d’expertesa és fer una atencié diagnostica i
terapéutica d’aquells casos que ho puguin requerir per la complexitat, d’acord amb els criteris
de derivacié recollits en 'annex 1. Sempre que la situacié ho permeti, s’ha d’afavorir el retorn
del pacient en situacié d’'estabilitat a I'atencié primaria i comunitaria. S’ha de considerar
especialment la derivacio a I'atencié especialitzada de la unitat d’expertesa en:

h) La preséncia de casos dubtosos i/o d’especial complexitat. La confirmacié diagnostica I'ha
de fer el metge o metgessa de familia referent o I'especialista en medicina interna segons
criteris consensuats definits de derivacio en el cas de la SFC i la SQM, o I'especialista en
reumatologia en la FM. Aquests criteris de derivacié s’expliciten, per cada patologia, a
lannex 1.

i) La valoraci6 d’altres malalties associades en casos complexos I'ha de fer 'especialista en
la matéria (medicina interna, reumatologia, rehabilitacié, psicologia, etc.), d’acord amb la
patologia de qué es tracti.

j) Lavaluaci6 del deteriorament cognitiu i de la tolerancia a I'exercici I'ha de fer I'especialista
en psicologia i/o rehabilitacid i/o fisioterapia de la unitat d’expertesa respectivament,
especificament format.

3.2.2 Organitzaci6é del suport per a I’atencio a les persones afectades per les
sindromes de sensibilitzacié central

L’objectiu dels professionals de suport de les unitats d’expertesa és possibilitar una atencio
integrada i integral als pacients afectats per SSC en conformar conjuntament amb l'atencio
primaria i comunitaria i a I'atencio especialitzada les unitats d’expertesa.

k) La funci6 d’educaci6 sanitaria I'nan de fer les infermeres o infermers de I'atencié primaria
o0 bé de l'atencié especialitzada. En casos concrets també la pot fer les infermeres o
infermers referents de les unitats d’expertesa. Els professionals de les unitats d’expertesa
han de promoure recomanacions sobre habits de vida saludable, aixi com pautes de
control ambiental que puguin contribuir a millorar la salut de les persones afectades, i
ampliar aquestes recomanacions al personal dels equips d’atencio primaria.

[) Les unitats d’expertesa han de disposar d’oferta en atencié psicologica i en fisioterapia per
comencar el tractament en fases inicials de la malaltia i en els casos d’aguditzacio i quan

| Generalitat de Catalunya
Y Departament de Salut



_______________________________________________________________________________________________________________________________________|
Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié central

evolucié de la malaltia ho requereixi, seguint les recomanacions dels protocols. Es
preferible que aquests professionals de suport disposin d’espais propis localitzats en
I'ambit de I'atencio primaria.

m) La intervencié en grups psicoeducatius s’ha de fer, com a criteri general en 'ambit de
l'atencié primaria i comunitaria, amb I'especialista en infermeria referent, en psicologia
(quan se’n pugui disposar) i/o en fisioterapia. També es pot fer en I'ambit de l'atencié
especialitzada segons el model d’organitzacio territorial. Per posar en marxa aquests
grups psicoeducatius, cal tenir en compte, d’'una banda, 'accés de proximitat a un grup
psicoeducatiu i, de l'altra, la possibilitat de fer-ne amb una freqiiéncia i quorum suficients,
equilibri que en alguns casos indica la possibilitat de fer-ne per a ambits territorials
superiors a larea basica de salut. Seria desitjable ampliar el nombre de persones
participants en grups psicoeducatius i la possibilitat de fer-ne no només de manera inicial,
siné també de recordatori 0 seguiment.

n) La terapia d’exercici fisic, programada i individualitzada, és aconsellable que es faci en
'ambit de l'atencié primaria i comunitaria, prioritzant el factor de proximitat al recurs
assistencial, encara que també es pot fer des de I'ambit comunitari (Pla d'activitat fisica,
esport i salut o similars) o des de I'atencié especialitzada.

0) La possibilitat d’'intervencié en programes de pacient expert s’ha de fer en I'ambit de
I'atencio primaria i comunitaria, gestionats per les infermeres o infermers de referéncia.

p) La necessitat d’activar recursos socials especifics s’ha de fer des de I'atencio primaria i
comunitaria, sempre que sigui possible, o des de les unitats d’expertesa a través dels
professionals competents (treballadors socials). Els professionals de les unitats
d’expertesa han d’informar els pacients sobre les eines comunitaries que tinguin al seu
abast i que puguin contribuir a millorar la seva qualitat de vida (associacions de pacients,
“prescripcio social” d’activitats diverses, etc.).

g) La psicoterapia individual I'ha de dur a terme el psicoleg o psicologa i s’hi podra accedir
tant des de I'ambit de I'atenci6 primaria i comunitaria com de I'especialitzada.

r) Els informes clinics de la persona afectada els ha de poder fer el metge de primaria i
comunitaria responsable o el referent de la unitat. En casos de derivacié a l'atencié
especialitzada, també els poden fer aguests professionals meédics.

s) La recerca és una funcié transversal que cal incentivar des de tots els col-lectius
professionals i per a tots els nivells assistencials, tot i que prioritzant els esforgcos
multidispositiu. Cal fer recerca tant dels factors causals de les malalties com de la diagnosi
i el tractament d’aquestes sindromes per millorar-ne I'atencid clinica.

3.3. Orientacions per a I’organitzacié de la unitat d’expertesa
La unitat d’expertesa és aquella unitat funcional territorial:

e (que permet la coordinacié i integracié dels professionals que han de participar en
I'abordatge de les patologies esmentades dels diferents nivells assistencials,

e (ue participa, quan escaigui, en totes les etapes del procés d’atencié i tractament amb
independencia del nivell assistencial i de la formacio generalista o especialitzada,

e (ue es constitueix com a referent territorial per als pacients, associacions i professionals,

e (que actualitza i vetlla pel seguiment dels protocols d’actuacié aprovats, adaptats a la
realitat del territori i fonamentats en I'evidéncia cientifica.
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a) Les UE poden organitzar-se i establir com a nucli qualsevol nivell assistencial; per tant,
no son privatives de I'ambit hospitalari, sempre que es compleixin els requeriments
establerts i estiguin formalment acreditades pel Departament de Salut; i garantint, en
qualsevol cas, la integraci6 assistencial entre [l'atencié primaria i latencié
especialitzada.

b) Les UE estan constituides per un coordinador o coordinadora i per aquells
professionals que han de participar en el procés de diagnostic, tractament i seguiment
clinic d’aquelles patologies per a les quals la UE estigui acreditada. Segons les
peculiaritats de cada territori el coordinador o coordinadora pot ser un professional de
I'atencié primaria o de I'atenci6 especialitzada.

¢) Les UE disposen de protocols d’actuaci6, consensuats, actualitzats i aprovats, per a
cada tipus de malaltia per a qué hagin estat acreditades, que inclouen I'abordatge
diagnosticoterapéutic i han de ser comunicats i accessibles per tots els professionals
implicats en I'atenci6 dels pacients. Aquests protocols han de vetllar especialment per
assegurar la integracio de tot el procés assistencial i la coordinacié entre nivells
assistencials.

d) Les UE fan el seguiment clinic de pacients d’alta complexitat i gue compleixin amb els
criteris de derivacio definits, afavorint sempre que sigui possible el retorn a I'atencio
primaria.

e) S’han d’establir sistemes de comunicacio i interconsulta agils entre I'atencié primaria i
atencid especialitzada. Cal potenciar les interconsultes virtuals entre els
professionals dels diferents nivells assistencials i s’han de pactar uns temps de
resposta adequats.

f) Les UE s’han de proveir dels procediments i mecanismes de coordinaci6 i
funcionament, tant interns com d’interrelacié amb els altres professionals, unitats o
dispositius assistencials que participin en I'atencié a aquest tipus de pacients.

g) Les UE han de tenir declarada la idoneitat pel Departament de Salut, segons el model
que es descriu en 'apartat corresponent d’aquest document. La declaraci6 d’idoneitat
especifica per a quines linies assistencials ho esta, i s’entén que les que considera
inicialment sén les seglents:

a. L’atencio6 a la fibromialgia.
b. L’atenci6 a la sindrome de fatiga cronica.
c. L’atenci6 a la sensibilitat quimica multiple.

h) Les UE han de figurar especificament com a unitats funcionals a I'organigrama de la
institucio a la qual pertanyen.

3.3.1 Registre i accés ala informacio

Per fer el seguiment de la funcié assistencial s’ha definit un conjunt d’'indicadors que han de
permetre I'avaluacié dels aspectes de produccioé (activitat), funcionament, qualitat i eficiéncia
tant de la unitat d’expertesa en el seu conjunt com de les diferents parts que la integren.

Els indicadors d’estructura, procés i resultats s’expliciten en 'annex 4 d’aquest document. Els
indicadors s’han de recollir de forma periodica, han de ser accessibles per als agents implicats
i anualment s’ha d’elaborar una memoria d’activitats i resultats.
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3.3.2 Funcions dels professionals

Cada UE ha d’estar dirigida per un coordinador o coordinadora. Cada patologia que s’ha
d’atendre ha d’estar dirigida per un professional sanitari o professional sanitaria en relacié
amb els aspectes tecnicoassistencials i la coordinacié en I'abordatge i el seguiment dels
pacients.

Els perfils professionals que constitueixen les UE, amb una dedicacio ajustada a la carrega
de treball son:

e Metge 0 metgessa especialista en medicina familiar i comunitaria.

e Metge 0 metgessa especialista en medicina interna, especialment rellevant en les
UE declarades idonies per a I'abordatge de la SFC i la SQM.

¢ Metge 0 metgessa especialista en reumatologia, especialment rellevant en les UE
declarades idonies per a I'abordatge de la FM.

e Metge 0 metgessa especialista en neurologia, per possible afectacié del sistema
nerviés, en els casos que sigui necessari.

e Psicologa o psicoleg clinic.

¢ Infermera o infermer, especificament format en I'abordatge d’aquest tipus de
pacient i qui té, molt especificament, funcions de gestié de casos, d’educacio en la
salut del pacient i del desenvolupament dels grups psicoeducatius.

e Metge 0 metgessa especialista en rehabilitacié/fisioterapeuta i terapeuta
ocupacional, si escau.

e Treballadora o treballador social.

o Les UE declarades idonies per assistir pacients afectats de SQM han de disposar
d’accés a professionals experts en toxicologia, al-lergologia i/o salut laboral.

¢ Quan s’escaigui, també s’ha de disposar d’'un metge o0 metgessa especialista en
pediatria adequadament format. En qualsevol cas, s’ha de disposar d’unitats de
referéncia per als casos pediatrics que puguin presentar dubte diagnostic o de
complexitat.

La UE ha de disposar d'agendes de programaci6é de les seves activitats per cada tipus
d’'activitat i professionals, amb dedicacions pactades i criteris de prioritat establertes per
facilitar I'accés dels pacients a les UE. Les UE han de vetllar perqué el temps d’espera per
accedir a una primera visita a la unitat no superi els noranta dies des de la sol-licitud.

En la mesura que sigui possible, les UE han de disposar d’'un espai fisic especific per
desenvolupar les seves funcions.
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atencio privARIA [ ON AT D EXPERTESAT .

PERFIL PROFESSIONAL METGE AP INF.AP | METGE REF. | INF.REF FISIO PZT::L(J)I;E'I'GR/A Treball Social REF UNITAT M.INT / Pediatra REUM
ACCIONS/FUNCIONS
Deteccio cas potencial X
Proves complementaries inicials X
Sospita diagnostica X
Proves complementaries DD Si precisa Si precisa Si precisa
L Descartar X X
Interconsultes especialistes . Descartar patologia | Descartar patologia
patologia
Orientacié diagnostica/Diagnostic X X
Confirmacié Diagnostic X X ?FC(SQM segons. 5 FM segon.s cri.t(,eris de
criteris de derivacio derivacio
Pla terapeuticinicial X X
Consulta UE X X
Educacid sanitaria X X
Grup psico-educatiu (inclou exercici) X X X
Psicoterapia individual X
. . SFC/SQM segons | FM segons criteris de
Seguiment clinic X L T, L,
criteris de derivacio derivacio
Recerca
Fisioterapia individual X
Grups pacient expert X
Avaluacio escales (estratificacio) X X X
Elaboracid Informes clinics X X
Tractament Farmacologic X X
Treball Social X
Terapia ocupacional
Valoracié6 Comorbiditats X X

- Els psicolegs han d’estar especialment formats per valorar la possible afectacié neuropsicologica (WAISS V).

- Els rehabilitadors també han d’estar formats en aquestes sindromes per valorar la tolerancia a I'exercici i recomanar una pauta adaptada al pacient.

Y/ Departament de Salut




___________________________________________________________________________________________________________________________________________|
Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié central

4. Criteris de planificacio

Les intervencions proposades en aquest Pla operatiu han de permetre apoderar el pacient i
donar-li eines per a l'autocura i per aprendre a conviure amb una malaltia cronica. Les
tendéncies esperades son les segients: la disminucié de la frequentacié a l'atencié
especialitzada, la disminuci6 de les visites a urgéncies, la reduccio dels episodis d’incapacitat
temporal i la durada, la reduccié de la medicalitzacié i la millora efectiva de la qualitat de vida
de les persones ateses.

Com a criteri de planificacio, i atenent la prevalenca d’algunes d’aquestes patologies, cal
considerar que les UE han de situar-se en una proximitat raonable del domicili dels pacients
per assegurar-ne I'accessibilitat i augmentar el compliment de les intervencions proposades.

Les propostes orientatives per a la planificaci6 territorial de I'oferta dels serveis d’'UE, tenint
en compte la nova configuracié organitzativa definida i la situacié actual, sén les seguents:

o Definir els circuits d’atencié d’ambit territorial amb la participacié adequada dels
diferents nivells assistencials i dels perfils professionals.

o Equilibrar la composicié de perfils professionals per oferir una atencié de la maxima
gualitat i eficieéncia i fer front a la demanda esperada. Per aix0, s’han d’'incrementar els
recursos de psicologia, fisioterapia i infermeria.

o Adequar l'organitzacié del Pla operatiu per oferir una atencié tan equitativa com sigui
possible quant a I'accessibilitat i als resultats. Tenint en compte la inexisténcia de
criteris objectius de dotacié de recursos, poden establir-se les orientacions seguents:

e Cada regi6 sanitaria ha de disposar, com a minim, d’'una UE declarada idonia
per a FM i per a SFC, a excepcio de la Regié Sanitaria Barcelona, que
disposa d’un minim de sis UE.

e Per al conjunt de Catalunya cal declarar la idoneitat de, com a minim, dues
UE per a I'atenci6 de la SQM.

5. Seguiment i avaluacio6 del Pla operatiu

5.1. Participaci6 i seguiment

La participacio dels pacients i familiars €s un element primordial a I'hnora tant de consensuar
els elements principals que formen part del model com la implementacio territorial.

Quant a la participacio en el disseny del Pla operatiu, el compromis amb la participacié dels
pacients es materialitza, especialment, mitjancant les entitats que els representen en el
Consell Consultiu de Pacients de Catalunya. Aquestes entitats van participar ja en la redaccio
del document Sindromes de sensibilitzacié central: fibromialgia, sindrome de fatiga cronica,
sindrome de sensibilitat quimica mdaltiple publicat el juliol de 2015 i que ha servit de base per
elaborar aquest Pla operatiu. Aquest participacié s’ha reforcat tenint en compte que la versio
final d’aquest document s’ha consensuat amb els representants dels pacients i familiars.
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Pel que fa a la participacio en la implantacio territorial del Pla operatiu, cal tenir en compte les
necessitats i expectatives dels pacients, per la qual cosa s’han de recollir i incorporar les
reclamacions i queixes dels pacients en l'atencié a l'usuari del CatSalut o al Sindic de
Greuges, amb l'objectiu d'identificar febleses del sistema que cal millorar; aixi mateix, una
relacié propera amb les associacions de pacients de cada territori permetra obtenir el
coneixement de la situacio des de la perspectiva del pacient.

5.1.1 Comissi6 de seguiment

Aquest Pla operatiu determina la creacié d’una comissié de seguiment, on és fonamental la
participacié de pacients i familiars de persones afectades de SSC.

La Comissié de Seguiment del Pla operatiu per a I'atencié de les SSC esta adscrita a la
Direccié General de Planificacié en Salut. Aquesta Comissio esta constituida per:

- Presidencia: director o directora general de Planificacié en Salut.
Vocals:
- Un o una representant de la Direccié General de Planificacié en Salut.

- Un o una representant de la Direccié General d’Ordenacio Professional i Regulacié
Sanitaria.

- Un o una representant del CatSalut.
- Tres representants de les entitats proveidores (ICS, UCH i CSSC).

- 4/5 representants d’associacions representants dels afectats (pacients i familiars) per
a les SSC del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya.!

- Un o una representant de la Secretaria d’Atenci6é Sanitaria i Participacio.
- Un o una representant dels coordinadors de les unitats d’expertesa territorials
Les seves funcions son les seglents:

- Fer el seguiment del desplegament territorial del Pla operatiu, identificant les fortaleses i les
palanques de canvi que en facilitin el desplegament d’exit, aixi com les febleses i les
mancances en el desplegament del Pla i, conseglientment, emetre recomanacions per als
canvis i les actualitzacions necessaries per a I'adequacié i millora de la qualitat assistencial
de les persones afectades de SSC.

- lIdentificar els procediments i protocols susceptibles de revisar-se i sol-licitar-ne
I'actualitzacio.

- Proposar I'estratégia comunicativa que permeti traslladar de forma transparent i acurada la
informacié als agents implicats i al conjunt de la ciutadania, conscienciar la poblacié general

1 La representacié en la Comissié de seguiment no caldra que sigui nominal, i els representants de les
associacions de pacients, ateses les seves possibles limitacions per raons de salut, podran assistir-hi
acompanyats.
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sobre aquestes malalties, i incrementar-ne la visibilitat i reduir I'estigmatitzacié social que les
acompanya.

- Redactar un informe anual d’activitat i funcionament de les unitats d’expertesa territorials per
retre compte del desplegament del model, que es pot presentar a la Comissié de Salut del
Parlament de Catalunya.

El Comité Cientific Assessor, creat el 2014, s’ha renovat incorporant els coordinadors de les
unitats d’expertesa territorials i constituint el Comité Clinic. La Comissio de Seguiment es pot
adrecar al Comite Clinic en matéria de les SSC del Departament de Salut per demanar el seu
parer sobre els assumptes que es considerin adients en relacié amb el desenvolupament del
Pla operatiu.

La Comissio de Seguiment s’ha de reunir, amb una periodicitat de, com a minim, una vegada
cada semestre. No obstant aix0, la periodicitat de les reunions durant el procés d’'implantacio
del Pla operatiu no ha de ser inferior a una vegada cada trimestre. En cada reunié s’ha de
proposar la data de la reuni6 segtent.

A les convocatories de les reunions de la Comissié de Seguiment s’ha de demanar que els
assistents no portin productes amb perfum per protegir la salut de les persones afectades
assistents.

5.2. Avaluacio

La reformulacio de Pla operatiu d’atencio a les sindromes de sensibilitzacio central incorpora,
com a aspecte fonamental, la concrecid dels indicadors a partir dels quals s’ha d’avaluar
I'activitat, 'accessibilitat, la qualitat i I'eficiencia amb les quals cada territori atén les persones
afectades de SSC. Els resultats de I'avaluacié han de permetre una millora continua del model
d’atencid, per la qual cosa és necessari que s’incloguin en la memoria anual de la unitat.

De forma consensuada s’ha descrit un seguit d’indicadors ordenats en:
¢ Indicadors d’estructura
e Indicadors de procés

e Indicadors de resultats

5.2.1 Indicadors d’estructura

UNITAT D’EXPERTESA

Existencia de referent a EAP (metge 0 metgessa i infermer o infermera)
UE amb declaracié d’idoneitat

Coordinador o coordinadora de la UE

Area territorial d’influéncia definida

Espai comu de coordinacio

Protocol d’abordatge per a la FM

Protocol d’abordatge per a la SFC

Protocol d’abordatge per a la SQM

Composici6 de la UE formada per les especialitats segiients:

- Medecina interna (SFC i SQM)

© XN O M~ONE
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- Reumatologia (FM)

- Medicina familiar i comunitaria
- Pediatria

- Psiquiatria

- Psicologia

- Rehabilitacio, fisioterapia o terapia ocupacional
-Treball social

- Infermeria

- Toxicologia (SQM)

- Neurologia

- Altres (Cal especificar-les.)

10. Dedicaci6 a la UE, en percentatge sobre la dedicacié setmanal, per tipus de professional.

11. Agendes interconsultes virtuals

12. Espai fisic per a les activitats grupals

13. Les UE amb declaraci6 d’idoneitat per tractar pacients amb SQM han de disposar d’un espai lliure
de quimics per a I'espera i I'atenci6 d’aquests pacients

14. Professionals formats en els dos anys anteriors / professionals tributaris a rebre la formacié.

15. Existéncia de programes de pacient expert

16. Accés a proves ergometriques en SFC

17. Accés a proves neuropsicologiques en SFC

5.2.2 Indicadors de procés

UNITAT D’EXPERTESA

1. Nous pacients anuals en cada patologia. Interessa conéixer els casos nous que hi ha. Les primeres
visites es recullen en l'indicador 4

2. Pacients atesos, en periodes anuals, per patologia

3. Visites/pacient/any a I'atencié primaria

4. Pacients derivats a I'atencié especialitzada. Pacients derivats / pacients atesos

5. Nombre de primeres visites, per tipus de professional i patologia

6. Nombre de visites successives, per tipus de professional i patologia

7. Index de reiteracid: visites successives / primeres visites per tipus de professional

8. Interconsultes virtuals per tipus professional (medicina interna / reumatologia) i tipus de patologia

9. Demora per a la visita de I'especialista

10. Percentatge de pacients nous amb avaluacio6 inicial (fibrosi quistica, SF36)

11. Grups psicoeducatius: nombre de grups organitzats, nombre de sessions, nombre de participants

(mitjana per sessio)
12. Demora mitjana accés al grup psicoeducatiu: mitjana de dies entre la indicacié i I'inici de I'activitat
13. Terapia cognitivoconductual: nombre de pacients, nombre de sessions i index de reiteracié
14. Demora mitjana a terapia cognitivoconductual: mitjiana de dies entre la indicacié i I'inici de I'activitat
15. Terapia d’exercici fisic: nombre de pacients, nombre de sessions i index de reiteracié
16. Demora mitjana a terapia d’exercici fisic: mitjana de dies entre la indicacié i I'inici de I'activitat
17. Demora mitjana a la realitzacié de prova ergométrica: mitjana de dies entre la indicacid i la realitzacié
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18. Nombre d’altes per patologia: altes / pacients atesos
19. Nombre de cursos de formaci6 impartits

20. Nombre d’actes divulgatius realitzats anualment

21. Recollida de dades sobre la satisfaccié dels pacients

5.2.3 Indicadors de resultats

UNITAT D’EXPERTESA

L

Variaci6 de la qualitat de vida (fibrosi quistica, repercussio funcional SF36) després de la
intervencio

index de satisfaccio dels pacients després de la intervencio

Nombre d’episodis i durada de les incapacitat temporals interanuals

Frequentacio a urgéncies o altres especialitats hospitalaries dels pacients atesos en les UE
Consum de farmacs ansiolitics

Consum de farmacs analgesics

Publicacions en revistes indexades

Participacid en grups de recerca o obtencid de finangament de R+D

ONoO AN

A l'annex 2 es presenten els codis per identificar aguestes malalties.

A l'annex 3 es presenten les fitxes corresponents per cada indicador.

6. Model de declaraci6 d’idoneitat de les unitats d’expertesa

Amb l'objectiu d’avaluar el funcionament i la qualitat de les unitats d’expertesa que tracten
aguestes patologies i garantir una atencié adequada, el Departament de Salut va elaborar
'any 2015, amb I'assessorament d’un grup d’experts, uns estandards o criteris objectivables
gue permetessin I'avaluacié externa de la idoneitat (Sindromes de sensibilitzacié central.
Fibromialgia, Sindrome de fatiga cronica, Sindrome de sensibilitat quimica multiple. 1 de juliol
de 2015. Barcelona: Direccié General d’Ordenacié i Regulacié Sanitaries, Departament de
Salut. Generalitat de Catalunya; 2015).

Per aix0, les unitats d’expertesa, segons el Pla operatiu per a l'atencié a la FM, la SFC i la
SQM en el territori de referéncia de cada UE, s’han de sotmetre a un procés d’avaluacio
externa per obtenir la declaracié d’idoneitat, i posteriorment, una autoavaluaci6 anual (element
fonamental de la memoria anual sol-licitada a cada UE) i una renovacié de la declaracio
d’idoneitat amb periodicitat triennal, a excepcié que, amb caracter extraordinari, es determini
la necessitat de fer un procés d’avaluacié entre dos periodes ordinaris.

Amb aquesta finalitat, mitjangant resolucié del conseller de Salut (Resolucié SLT 1379/2016,
de 5 de maig, per la qual s’aproven els criteris per a la declaracié d’idoneitat de les unitats
d’expertesa per a I'atenci6 a les persones afectades per la sindrome de sensibilitzacié central)
s’han aprovat aquests criteris per a la declaracié d’'idoneitat de les unitats d’expertesa per a
I'atencio a les persones afectades de sindrome de sensibilitzacio central, que han de permetre
a la direcci6 general competent en materia d’ordenacio professional i regulacio sanitaria del
Departament de Salut resoldre sobre la idoneitat d’aquestes unitats, mitjancant la valoracio
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del grau de compliment d’aquests criteris que dugui a terme I'drgan competent en matéria
d’avaluacio i inspeccio sanitaries i farmaceutiques del Departament de Salut. La declaracié de
la idoneitat de les UE les atorgara el Departament de Salut, a través de la Direccié General
d’Ordenaci6 Professional i Regulacié Sanitaria (DGOPRS).

Les avaluacions triennals les ha de fer el Departament de Salut amb els seus propis recursos.

6.1. Estandards per a la declaraci6 d’idoneitat

Els estandards consensuats amb el grup d’experts publicats en el document esmentat més
amunt (Sindromes de sensibilitzacié central. Fibromialgia, Sindrome de fatiga cronica,
Sindrome de sensibilitat quimica multiple. 1 de juliol de 2015. Direccié general d Ordenacio i
Regulacié Sanitaries. © 2015, Generalitat de Catalunya. Departament de Salut) s’ordenen
segons una estructura similar a la proposada en el model EFQM (European Foundation for
Quality Management). ElI Departament de Salut ha de determinar amb caracter previ els
estandards de compliment obligat (sine qua non), i el nombre d’estandards necessari per
obtenir la declaracio d’idoneitat.

Els estandards es presenten a continuacio:

LIDERATGE

La UE esta formalment constituida i és reconeguda per 'organitzacio.

La UE forma part de la cartera de serveis de la institucié i consta en 'organigrama funcional.
La UE esta dirigida per un coordinador o coordinadora, figura formalment reconeguda i
comunicada per I'organitzacio.

wn e

PLANIFICACIO

4. La UE té descrita explicitament la cartera de serveis.
5. La UE té explicitada I'area de referencia.

GESTIO DE PERSONES

6. La UE té identificats els diferents referents clinics per a cadascuna de les diferents entitats
patologiques tractades, que han d’actuar de manera multidisciplinaria.

7. La UE explicita (d’acord amb el Pla operatiu aprovat) quin tipus de professionals actuen en
cadascun dels programes que formen part de la cartera de serveis de la UE, aixi com la
dedicaci6 a la unitat dels seus professionals i els sistemes de planificacio i organitzacio del
treball la respecten.

8. La UE disposa d’un pla de formacié adrecat als professionals que la integren.
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ALIANCES

9. La UE disposa d’un procediment que garanteix la coordinacié amb els dispositius assistencials
del que son referents i incloent-hi els criteris de derivacié entre nivells assistencials.

10. La UE disposa d’'un pla de formacié pels referents de I'atencié primaria i comunitaria.

11. La UE manté linies de comunicaci6 i participacio fluides amb les associacions de pacients del
seu ambit territorial.

GESTIO DE PROCESSOS

12. La UE disposa de protocols d’abordatge de les diferents patologies tractades.

13. La UE disposa d'un procediment en el qual explicita el funcionament intern.

14. Els procediments i protocols es revisen periodicament i estan actualitzats.

15. Els protocols i procediments han estat consensuats amb els dispositius assistencials dels quals
sén referents.

16. La UE disposa de registres que permeten el seguiment de I'activitat realitzada i dels processos
clinics.

17. Hi ha un mecanisme sistematic i definit per garantir la coordinacié interna i amb els professionals
de I'atencid primaria.

GESTIO DE RECURSOS

18. La UE disposa d’'un protocol de proteccié de I'entorn per a I'abordatge dels pacients afectats per
la SQM (només en les UE en quée la SQM formi part de la cartera de serveis).

RESULTATS

19. La UE disposa d’indicadors que permeten el seguiment i 'avaluacié de I'eficacia i la qualitat dels
processos assistencials.

20. La UE disposa d’instruments per al mesurament de la satisfaccié dels pacients.

21. La UE avalua periodicament els seus resultats i actua per millorar-los.

22. La UE, amb la periodicitat estipulada (minim anual) ha d’elaborar una memdria d’activitat per a la
direcci6 de la institucid i la Comissio de Seguiment.
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Els estandards s’han d’avaluar, identificant per a cadascun el grau de compliment, i es
categoritzen en:

0- Inexisténcia d’evidéncia o no objectivable.

1- Evidencia en fase inicial.

2- Evidéncia objectiva pero incompleta.

3- Evidencia clara, implantacio no finalitzada.

4- Evidéncia completa, implantacié completa.

A l'annex 4 es presenta el Manual d’avaluacio, en el qual s’expliciten els criteris d’evidéncia
per demostrar, i és la guia fonamental d’auditoria.

7. Sistema de pagament

El model de contractacié per a l'atencié a aquestes patologies croniques ha de ser més
integrat i s’ha d’estructurar al voltant dels ciutadans; per aquest motiu, es proposa I'existéncia
del Programa de sindromes de sensibilitzacié central.

La contractacié d’aquest Programa s’ha d’enfocar no en una Unica linia d’atencio siné posant
emfasi en la consecuci6 de resultats en salut i accessibilitat; per aixo, el Programa pot pivotar
tant sobre equips d’atencié familiar i comunitaria com en equips d’atencié especialitzada (en
els quals es consideren incloses totes les especialitats mediques relacionades).

8. Recercaiinnovaci6

El coneixement generat en 'ambit de la recerca en salut ha estat la base per a una auténtica
transformacio en la manera d’entendre la salut i la malaltia, tant pel que fa als determinants
com a les bases biologiques.

Les prioritats tematiques del Pla estratégic de recerca i innovacié en salut 2016-2020 s’alineen
amb aquelles que estableix el Pla de salut 2016-2020, i inclou els problemes de salut cronics
prevalents, com ara: I'obesitat i la diabetis, les malalties oncologiques, les cardiovasculars, les
malalties respiratories, les patologies psiquiatriques, les sindromes de sensibilitzacié central,
les malalties degeneratives i les malalties relacionades amb I'envelliment de la poblacié.

La recerca orientada cap a la persona implica, a més, tenir les persones i les associacions de
pacients com a socis actius en la presa de decisions, focalitzar la recerca en les prioritats
identificades per ells i millorar els resultats en salut i satisfaccio d’aquestes persones. Per aixo,
cal garantir que la recerca també suposi una millora en la qualitat i I'accessibilitat a
I'assisténcia del conjunt de la poblaci6.
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10. Annexos

Annex 1. Criteris de derivaci6 a la unitat d’expertesa

Criteris de derivaci6 de la fibromialgia (FM)

a) Confirmacio de diagnostic en casos d’alta complexitat.

b) Pacients que puguin beneficiar-se d’'una intervencié terapeutica.
c) Baixa resposta als tractaments prescrits.

d) De comu acord entre professional i pacient.

Criteris de derivacio de la sindrome de fatiga cronica (SFC)

a) Confirmacio diagnostica en casos dubtosos i/o d’alta complexitat.

b) Pacient amb sindrome de fatiga cronica, amb diverses malalties associades, o que en el guestionari
de qualitat de vida SF-36 obté en la puntuaci6 del rol fisic unes puntuacions inferiors a 40, o que per
la complexitat que té requereix un enfocament diagnaostic i terapeutic multidisciplinari.

c) Pacient amb sindrome de fatiga cronica, d’inici simptomatic recent (menys de dos anys), cosa que
permetra l'inici de la terapia multicomponent.

d) Baixa resposta als tractaments prescrits.
e) De comu acord entre professional i pacient.

Criteris de derivacié en sindrome de sensibilitat quimica multiple (SQM)

a) Pacient sense un diagnostic clar de SQM i en el qual es vol confirmar o descartar aquest diagnostic.

b) Pacient amb diagnostic de SQM i que empitjora de manera rapida i no controlada les seves
intolerancies ambientals.

c) Pacientamb diagnostic de SQM i que s’ha vist obligat a extremar les mesures per evitar les exposicions
ambientals (per exemple, canvi de domicili, utilitzacié d’equips filtrants d’aire amb adaptador facial).

d) Baixa resposta als tractaments prescrits.
e) De comu acord entre professional i pacient.
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Annex 2. Codificacié de les sindromes de sensibilitzacié central segons la
Classificacio internacional de malalties

A Catalunya s'utilitzen els seglents sistemes de classificacié de malalties i codificacio:

e Als hospitals, centres de salut mental i centres sociosanitaris usen la Classificacio
internacional de malalties, 9a revisi6. Modificacio clinica (CIM-9-MC), que és la
traduccio al catala de I'obra International Classification of Diseases, 9th revision,
Clinical Modification (ICD-9-CM), que elabora i actualitza periodicament el govern dels
Estats Units.

e EI 85% de centres d’atencio primaria utilitzen la CIM-10; la resta de primaria, la CIM-

9-MC i CIAP.
Patologia index Codi Descriptor
Al-lérgia no especificada
Sensibilitat quimica hipersensibilitat NE
mdltiple No 995.3 |idiosincrasia NE
CIM-9-MC (9a reacci6 al-lérgica NE
edicio) Mialgia i miositis no especificades
Catalunya Fibromialgia Si 729.1 | -
fibromiositis NE
Fatiga cronica Si 780.71 |Sindrome de fatiga cronica

NE: no especificada.

Patologia index Codi Descriptor
Al-lérgia no especificada
Sensibilitat quimica No T78.4 |hipersensibilitat NE
mdltiple idiosincrasia NE

reaccio al-lergica NE

Fibromialgia

CIM-10 (edici6 | ki omialgia Si M79.7 |fibromiositis
2010) ) "
Catalunva fibrositis
y miofibrositis
Sindrome de fatiga S G93.3 Sindrome de fatiga postvirica
cronica " |encefalomielitis mialgica benigna

NE: no especificada.

*A la CIM-9-MC, atés que s’actualitza incloent-hi rigorosament tan sols el que s’ha modificat en la versio original
nord-americana no apareix “sensibilitat quimica mduiltiple” a I'index, sin6 només amb el mateix codi del tabulari (codi
995.3) ja que, fins ara, aquests organismes (govern dels Estats Units i Organitzacié Mundial de la Salut) no han
incorporat “sensibilitat quimica mdltiple” com una entitat propia. El setembre de 2014, el Ministeri de Sanitat,
Serveis Socials i Igualtat va decidir afegir a I'index de la publicacié de la CIE-9-MC (versio castellana) el terme
“sensibilidad quimica multiple”, perd quan se cerca al tabulari només hi apareix “al-lérgia no especificada”, amb el
codi 995.3. Malgrat aquesta consideracio, no s’ha incorporat a cap altra versio castellana de la CIE, ni a la CIE-10
(que s'utilitza en atencio primaria i mortalitat, entre d’altres, ni tampoc a la CIE-10-MC, que no esta en vigor pero
gue s’implantara arreu de I’Estat espanyol en un futur proper.
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Annex 3. Fitxes d’indicadors

INDICADORS D’ESTRUCTURA
CODI INDICADOR DESCRIPCIO
Especificacions
E1 Existéncia de referent* a I’EAP. . . Si/no
*pot ser metge o metgessa i infermer o infermera
E2 Unitat d’expertesa constituida Si/no
E3 Existéncia de coordinador o coordinadora de la UE Si/no
E4 Area territorial d’influéncia definida Si/no
ES Espai_c_omt] de coordinacio _ _ Si/no
Identificable en agenda organitzativa
E6 Protocol vigent per a I’abordatge de la FM Si/no
E7 Protocol vigent per a I’abordatge de la SFC Si/no
ES Protocol vigent per a I’abordatge de la SQM Si/no
Composici6 de la UE:
Especialista en medicina de familia Si/no
Especialista en medicina interna Si/no
Especialista en reumatologia Si/no
E9 Especialista en psicologia Si/no
Especialista en rehabilitacid, fisioterapia o treball Si/no
ocupacional si/no
Especialista en treball social Si/no
Especialista en infermeria Si/no
Altres professionals (pediatres, neurdlegs, toxicolegs...)
E10 Dedicacio dels professionals a la UE Percentatge d’hores a I{:\ UE del
en percentatge sobre la dedicacié setmanal total hores (per professional)
E11l Agendes amb interconsultes virtuals Si/no
E12 Espai fisic per a les activitats grupals Si/no
E13 Esp.ai sense guimics_ per a I’es_perai I’atenc_ic') dels Si/no
pacients o, si no n’hi ha, solucions alternatives
Professionals formats (en els Ultims dos anys) Professionals formats /
E14 professionals candidats a rebre
formacio
E15 Programa pacient expert en FM o SFC Si/no
E16 Accés a proves ergometriques en SFC Si/no
E17 Accés a proves neuropsicologiques en SFC Si/no
 m—i | _____________________________________________________________________________________________________________________________|
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INDICADORS DE PROCES
CcoDI INDICADOR DESCRIPCIO
Especificacions
P1 Nombre de pacients nous per patologia Nombre de pacients nous per patologia
en un any
P2 Nombre de pacients atesos per patologia Nombre de pacients atesos anualment
per patologia
P3 Freqlientacio a I’AP per patologia Visites/pacient/any
P4 Percentatge de pacients derivats a UE Nombre de pacients derivats / pacients
atesos
P5 Nombre de primeres visites a UE Nombre de primeres visites per patologia
per tipus de professional i patologia
P6 Nombre de visites successives a ’AE Nombre de visites successives per
per tipus de professional i patologia patologia
P7 index de reiteracié per tipus de professional Visites successives / primeres visites
P8 Nombre d’interconsultes virtuals per tipus de | Nombre d’interconsultes virtuals per tipus
professional i patologia de professional i patologia
P9 Demora per a la visita de I’especialista Temps mitja de demora per a primera
visita per especialitat
P10 Percentatge de pacients nous amb avaluacié6 | Pacients nous amb avaluacio6 / pacients
inicial (FiQ, SF-36) nous
P11 Grups psicoeducatius e Nombre de grups (anual)
e Nombre de sessions (anual)
e Mitjana de participants
P12 Temps d’accés a grup psicoeducatiu Mitjana de dies entre indicacio i inici
d’activitat
P13 Terapia cognitivoconductual: e Nombre de pacients (anual)
e Nombre de sessions (anual)
e Repetidors/nous pacients
P14 Temps d’accés a terapia cognitivoconductual | Mitjana dies entre indicacio i inici
d’activitat
P15 Terapia d’exercici fisic e Nombre de pacients (anual)
e Nombre de sessions (anual)
e Repetidors/nous pacients
P16 Temps d’accés a terapia d’exercici fisic Mitjana dies entre indicacio i inici
d’activitat
P17 Temps d’accés a la realitzacié de prova Mitjana de dies entre la indicacid i la
ergometrica realitzacio
P18 Altes d’UE per patologia Nombre de pacients amb alta d’'UE /
pacients atesos per UE
P19 Cursos de formacio impartits e Nombre de cursos (anual)
e Mitjana de participants per sessio
P23 Difusié del coneixement en SSC Nombre d’actes divulgatius anualment
P24 Recollida de dades sobre la satisfaccio dels Si/no
pacients
 m—i | _____________________________________________________________________________________________________________________________|

| Generalitat de Catalunya
Y/ Departament de Salut



___________________________________________________________________________________________________________________________________________|
Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié central

INDICADORS DE RESULTATS

CODI INDICADOR DESCRIPCIO
Especificacions

R1 Variacié de la qualitat de vida (FiQ) i la Diferéncia entre |’avaluaci6 de la qualitat
repercussio funcional (SF-36) després de la de vida i en la repercussié funcional
intervencio abans de la intervencié i després
S’espera una millora després de la intervencié.

R3 index de satisfaccié dls pacients Diferéncia en la satisfacci6 de les
postintervencio pacients abans de la intervencid i
S’espera una millora després de la intervencié. | despreés

R4 Nombre d’episodis d’incapacitat temporal i e Diferéncia interanual en el nombre
durada de les mateixes d’episodis per pacient en edat laboral
S’espera una disminucio del nombre d’episodisi | ¢ Diferéncia interanual en la durada
de la durada mitjana. mitjana dels episodis

e Variacio interanual comparativa amb
la resta d’episodis d’incapacitat
temporal per altres malalties
musculoesquelétiques

R5 Freqlientacio a urgéncies o altres e Diferencia interanual en les visites a
especialitats hospitalaries dels pacients urgéncies per pacient
atesos ales UE e Diferéncia interanual en la
S’espera una reduccio de les visites a urgéncies freqientacio a consultes externes
ial’AE. per pacient

R6 Consums de farmacs ansiolitics Diferéncia interanual en el nombre de
S’espera una disminucié del nombre de DDD DDD d’ansiolitics per pacient
d’ansiolitics per pacient.

R7 Consum farmacs analgésics Diferéncia interanual en el nombre de
S’espera una disminucié del nombre de DDD DDD d’analgesics per pacient
d’analgésics per pacient.

R8 Publicacions relacionades amb SSC en Nombre de publicacions en revistes
revistes indexades indexades (relacionades amb SSC)

R9 Participacio en grups de recerca o obtencio Memoria anual en qué consti la
de finangament per a R+D participacié en grups de recerca,

I’obtencié de finangament en beques

competitives o similars
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Annex 4. Manual de declaracié de la idoneitat

INTRODUCCIO

La declaracié d’idoneitat és un instrument de gestié de la qualitat que permet verificar el grau
d’assoliment dels nivells d’exigéncia que es consideren optims en termes de qualitat. Es un procés
iteratiu, amb una periodicitat preestablerta i sotmés a un procediment de preparacid i execucid
homogenis, de tal manera que permet la comparacié de la mateixa unitat que cal avaluar, en el temps
o amb altres unitats, amb criteris d’avaluacié idéntics.

En aquest cas, les unitats que s’han de declarar idonies sén les unitats d’expertesa descrites en el Pla
operatiu d’atencio a les sindromes de sensibilitzacid central. Aquest manual té com a objectiu
respondre a la pregunta de com s’ha de dur a terme el procés de declaracid d’idoneitat de les unitats
esmentades.

Que s’ha d’avaluar?

S’han d’avaluar totes aquelles unitats d’expertesa (UE), pertanyents a institucions integrades en el
sistema sanitari integral d’utilitzacio publica de Catalunya (SISCAT), que hagin optat a desenvolupar les
funcions propies d’aquestes unitats en un territori determinat i reconegut pel Departament de Salut i
el CatSalut.

La declaracié d’idoneitat d’UE externes al SISCAT ha de seguir un procés idéntic, encara que no ha de
suposar cap vinculacié amb el sistema de finangament i provisio publica.

Com s’accedeix a la declaracié?

Procediment de la declaracié d’idoneitat de les unitats d’expertesa per a I'atencié a les persones
afectades per les sindromes de sensibilitzacié central

El CatSalut, a través de les seves regions sanitaries, ha d’identificar les unitats d’expertesa per a
I'atencid a les persones afectades per les sindrome de sensibilitzacié central (SCC), de cobertura
publica del seu territori, i els ha de proposar que iniciin la tramitacié per sol-licitar la declaracié
d’idoneitat, i n’ha d’informar la Direccid General d’Ordenacié Professional i Regulacié Sanitaria
(DGOPRS).

La Subdireccié General d’Avaluacié i Inspeccié Sanitaries i Farmaceutiques de la DGOPRS s’ha de posar
en contacte amb les unitats esmentades per tal d’establir el calendari per a I'avaluacid. Préviament a
la visita d’auditoria, la UE ha de sol-licitar la declaracié d’idoneitat. En un termini no superior a un mes
des de la recepcié formal de la sol-licitud, un equip avaluador extern, del mateix Departament, ha de
consensuar amb el coordinador o coordinadora de la UE sol-licitant el dia i el procés d’avaluacié que
cal dur a terme.

La visita d’avaluacié s’ha de dur a terme sobre la base dels criteris aprovats per la Resolucié
SLT/1379/2016, de 5 de maig, per la qual s’aproven els criteris per a la declaracié d’idoneitat de les
unitats d’expertesa per a I'atencié a les persones afectades per la sindrome de sensibilitzacid central,
gue emet un informe sobre la matéria.

L'informe s’ha de sotmetre a audiéncia de la unitat avaluada, que pot presentar al-legacions en els deu
dies naturals seglients a comptar de la recepcié de I'informe. Estudiades les al-legacions, si n’hi ha, la
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Subdireccié General d’Avaluacié i Inspeccidé Sanitaries i Farmaceutiques (SGAIAS) ha d’emetre
I'informe final, que ha de fer arribar a la DGOPRS.

Aquest informe final ha de ser valorat en una comissié del Departament de Salut, constituida per
representants de la Subdireccié General d’Ordenacio i Qualitat Sanitaries i Farmaceutiques, la SGAIAS,
i un representant del CatSalut, que ha de fer la proposta d’idoneitat a la DGOPRS, en el cas de
compliment.

La DGOPRS ha d’emetre una declaracié d’idoneitat com a unitat d’expertesa per a I'atencid a les
persones afectades per les sindromes de sensibilitzacid central. Aquesta declaracid pot incloure un pla
de millora dels punts pendents, aixi com el termini per resoldre’ls. Un cop finalitzat el termini establert,
personal de la SGAIAS ha de comprovar si s’han resolt els punts pendents.

Les UE declarades idonies ho poden anunciar.

Cada quant és necessari avaluar la idoneitat d’una unitat d’expertesa?

La declaracio d’idoneitat es concedeix per un periode de tres anys, passat el qual cal renovar-la, seguint
el mateix procediment ja expressat préviament.

En el cas de tractar-se d’una declaracié condicionada a un pla de millora, la mateixa declaracié ha de
determinar la vigencia d’aquest pla, i és necessari fer, en el termini més breu possible, totes les accions
qgue permetin la concessio definitiva, amb el procés previ d’auditoria externa.

La memoria anual preceptiva ha de revisar |'estat de situacid de la UE respecte al compliment dels
requisits dels estandards del model d’avaluacié.

En tot moment, el Departament de Salut pot determinar la realitzacié d’una auditoria externa a
qualsevol UE, sense preavis i pot suspendre temporalment o definitivament la declaracié d’idoneitat
de la UE.

Com es fa el procés de declaracié d’idoneitat?

Un cop enviada la sol-licitud a la DGOPRS, I'equip auditor del Departament s’ha de posar en contacte
amb el coordinador o coordinadora de la UE amb qui han de pactar la data i I'agenda de I'auditoria.

El coordinador o coordinadora ha de posar a disposici6 de l'auditoria tota aquella informacié
documental que permeti verificar els requeriments de la declaracié d’idoneitat. En concret:

- Memories anuals (de tres anys).
- Registres d’activitat.
- Quadre de comandament.
- Manual de procediments i protocols de la UE.
- Actes de les reunions de coordinacié de la UE.
- Actes de les reunions amb els referents dels EAP.
- Accés ales histories cliniques de pacients atesos en el darrer trimestre.
- Resultats de les enquestes a pacients.
L’auditor o auditora inicia I'auditoria presentant-se a la direccio del centre.

N’ha de revisar la documentacio i les histories cliniques en preséncia del coordinador o coordinadora
de la UE.
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Els caps de linia assistencial i uns representants dels EAP de I'area de referencia de la UE han de
mantenir una entrevista conjunta amb 'auditor o auditora.

L’auditor o auditora ha de revisar els espais fisics on desenvolupa I’activitat la UE i les agendes de
programacio.

L'auditor o auditora ha de presentar un informe verbal provisional a la direccié del centre i al
coordinador o coordinadora, amb les seves conclusions principals.

El centre pot recusar l'auditor o auditora assignada préviament o posteriorment a la realitzacié de
I"auditoria, sempre que ho faci de manera argumentada. El director o directora general d’Ordenacié
Professional i Regulacié Sanitaria ha de determinar si la recusacio es fa executiva o no.

Que i com s’avaluen els estandards?

L'auditoria avalua els 22 estandards que es preveuen en el seglient quadre. Cada estandard es puntua
del 0 al 4.

PUNTUACIO CRITERI
0 Inexisténcia d’evidéncia o no objectivable.
1 Evidencia en fase inicial
2 Evidéncia objectiva pero incompleta
3 Evidéncia clara, implantacio no finalitzada
4 Evidencia completa, implantacio finalitzada.
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sensibilitzacié central

afectades per les

sindromes de

els criteris de derivacio entre nivells assistencials

millora, consensuar criteris i protocols i avaluar casos d'especial
dificultat. Aquesta acci6 pot ser conjunta amb la que
determinada |'estandard 17.

dels acords.

CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO EVIDENCIA SQN
LIDERATGE
. , N . La UE esta reconeguda formalment per I'organitzacié. El Document d'acreditacié per part del
1. La Unitat d’Expertesa (UE) esta formalment constituida i & o P g . . . p .
) o Departament també I'ha reconeguda explicitament i CatSalut I'ha | Departament i constatacio en el X
reconeguda en I'organitzacid.
contemplat en el seu contracte/programa. contracte/programa amb CatSalut
2. La UE forma part de la cartera de serveis de la institucié i La UE consta en |'organigrama assistencial de la institucid i Organigrama assistencial. Cartera de serveis de la
consta a I'organigrama funcional. aquest és vigent. La UE forma part de la cartera de serveis. institucio
3. La UE esta liderada per un coordinador o coordinadora, figura | Existeix la figura del coordinador i les seves funcions i Nomenament o similar, designant a una persona X
formalment reconeguda i comunicada per part de I'organitzacié. | competéncies estan descrites. concreta. Descripcid del Lloc de treball
PLANIFICACIO
. . . La UE explicita per escrit els ambits assistencials en qué actua, les | Procediment vigent i actualitzat en qué es
4. La UE te explicitament descrita la seva cartera de serveis. P . p N L . g . . , d N X
seves funcions i competencies i la relacié de serveis que presta. detallen els aspectes inclosos en I'estandard.
A cada UE li correspon una area de referéncia poblacional, en Document actualitzat que delimita I'area de
5. La UE te explicitada la seva area de referéncia. que diferents dispositius assistencials constitueixen la xarxa referencia de la UE amb explicitacié de les ABS X
d'atencio a la SSC en aquest territori. que inclou i els dispositius assistencials existents
GESTIO DE LES PERSONES
. . . - Les UE disposen d'un referent clinic clarament definit i
6. La UE te identificats els diferents referents clinics per a . e P . . . e . .
. . L. identificable per a cadascuna de les linies assistencials per a les Identificacio fefaent dels referents de linia
cadascuna de les diferents entitats patologiques tractades, que . R o X . .
S que esta acreditada. Poden coincidir en una mateixa persona o assistencial
actuaran de forma multidisciplinar. X A .
amb la figura del coordinador o coordinadora.
7. La UE explicita (d’acord amb el model d’atencié aprovat) quin . , . X .
. P . ( P )a La UE disposa d'un procediment escrit en el que detalla quines . . ..
tipus de professionals actuen en cadascun dels programes que . . X . . S Existéncia del procediment, adequacid del
. y son les linies assistencials, els equips multidisciplinars que les . X L
formen part de la cartera de serveis de la UE, aixi com la X ) o . . . contingut a la realitat observada i revisié X
Ny . . K X integren, I'organitzacié funcional i les dedicacions dels seus ,
dedicacid a la unitat dels seus professionals i els sistemes de X d'agendes.
e e L. professionals.
planificacid i organitzacid del treball sobre la matéria.
Els professionals de la UE s’haurien de mantenir actualitzats
8. La UE disposa d’un pla de formacié pels professionals que la quant al maneig de les patologies a atendre. Es necessaria Existéncia de'un pla de formacio individualitzat i
integren. I'existéncia d'un pla de formacio a partir de la deteccio de les de I'execucid, d’acord amb la planificacid.
necessitats formatives individuals.
ALIANCES
La UE hauria de preveure un espai de temps en que, amb
. , . . .., | caracter periodic, es coordina amb els EAP de la seva area de
9. La UE disposa d’un procediment que garanteix la coordinacio . . ) e R o . . .
X . . . , .. referéncia per a revisar-ne |’actuacio, impulsar accions de Revisio d'actes de les reunions i del seguiment
amb els dispositius assistencials del que sén referents i incloent X

10. La UE disposa d’un pla de formacid pels referents de
I"atencio primaria.

Existencia d'un pla de formacié i de I'execucio,
d’acord amb la planificacio
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11. La UE manté linies de comunicacid i participacio fluides amb
les associacions de pacients del seu ambit territorial.

Memoria anual d'accions realitzades.

GESTIO DE PROCESSOS

12. La UE disposa de protocols de maneig de les diferents

Existencia dels protocols aprovats, vigents i

coordinacid interna.

. . X
patologies tractades. actualitzats.
13. La UE disposa d’un procediment en que explicita el seu Existencia dels protocols aprovats, vigents i X
funcionament intern. actualitzats.
. . . - . Comprovacio de I'estat de vigéncia i
14. Els procediments i protocols es revisen periodicament i estan . C
. actualitzacid. La revisié minima ha de ser a tres
actualitzats.
anys.
15. Els protocols i procediments s’han consensuat amb els
dispositius assistencials dels quals sén referents.
. . . Revisié del quadre comandament. Revisio de les
16. La UE disposa de registres que permeten el seguiment de S q P ..
e R . . histories cliniques (minim 10 HC del darrer X
I'activitat realitzada i dels processos clinics. :
trimestre).
La UE hauria de preveure un espai de temps en que, amb
. . . i g . caracter periodic, es coordini amb els equips propis per revisar la s . . .
17. Hi ha un mecanisme sistematic i definit per garantir la . . . . el el 1 L Revisié d'actes de les reunions i del seguiment
seva actuacio, impulsar accions de millora, consensuar criteris i X

protocols i avaluar casos d'especial dificultat. Aquesta accié pot
ser conjunta amb la que determinada |'estandard 9.

dels acords.

GESTIO DELS RECURSOS

18. La UE disposa d’un protocol de proteccié de I'entorn per
"'abordatge dels pacients afectes de la sindrome de
sensibilitzacié quimica multiple (només en les UE en que la SOM
formi part de la cartera de serveis).

En el protocol es detallen les mesures estructurals i funcionals
que tendeixen a respectar al maxim possible I'evitacié de
circumstancies provocadores en la SQM.

Verificacio de I'existéncia del protocol i la
implementacid practica.

RESULTATS

19. La UE disposa d’indicadors que permeten el seguiment i
I"avaluacio de I'efectivitat i la qualitat dels processos
assistencials.

Per cada indicador la UE hauria de concretar el resultat esperat
en el periode analitzat. El conjunt d'indicadors haurien de
constituir el quadre de comandament de la UE

Existéncia del quadre de comandament,
verificacio de la fixacio de les mesures esperades X
per al periode.

20. La UE disposa d’instruments per a la mesura de la satisfaccid
dels pacients.

Amb una periodicitat minima anual, la UE hauria d'avaluar el
grau de satisfaccio dels pacients.

Verificacié del qliestionari i els darrers resultats.
Verificacié dels resultats i de les iniciatives de
millora a partir d’aquests resultats.

21. La UE avalua periodicament els seus resultats i actua per a
millorar-los.

Disposar dels instruments d'avaluacié no en garanteix la utilitat.
La UE hauria d'avaluar periodicament els seus resultats,
analitzant-los i determinant a partir d’aquests resultats, els
objectius de millora.

Verificar si els objectius de millora es troben
explicitats i si s'ha actuat per a dur-los a terme.

22. La UE, amb la periodicitat estipulada (minim anual) ha
d’elaborar una memoria d’activitat per a la direccié de la
institucio, el CatSalut i el Departament de Salut.

Verificacié de la darrera edicié de la Memoria.
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Com s’aconsegueix la declaracié d’idoneitat?

El Departament de Salut ha de determinar amb caracter previ els estandards d’obligat
compliment (sine qua non), i el nombre d’estandards necessari per obtenir el certificat
d’idoneitat.

L’atorgament de la certificacid condicionada genera I'obligatorietat de presentar, en el termini
d’un mes des de l'atorgament, un pla de millora especificament orientat a assolir els
requeriments necessaris.

Davant de la resolucio de la Direccié General d’Ordenacié Professional i Regulacié Sanitaria, el

Centre pot sol-licitar una revisié d’aquesta resolucio, aportant les dades objectives que la
sustenten.

Es pot perdre la idoneitat?

Per causes objectives i informades al centre, el Departament de Salut pot suspendre la
declaracié d’idoneitat d’'una UE, amb caracter temporal o definitiu.

Com es pot donar publicitat a la declaracié d’idoneitat de la unitat d’expertesa?

El Departament de Salut determina els criteris de publicitat del fet d’obtenir la declaracio
d’idoneitat de la UE, per a tots els mitjans de publicitat i suports.




_________________________________________________________________________________________________________________________|
Pla operatiu d’atencio a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié

central

Annex 5. Plade formaci6

Si bé cada UE ha de tenir un pla de formaci6 territorial, des del Departament de Salut
s’ha elaborat un pla de formacio dirigit als professionals que hi intervenen, en especial
els de I'atencio primaria. Aquest pla formatiu es desenvolupa amb la col-laboraci6 de la
Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria.

Objectiu general: intensificar els coneixements que tenen els professionals de I'atencié
primaria en I'abordatge de la sindrome de fibromialgia i d’altres SSC afins, i promoure
la integracio assistencial en I'abordatge d’aquesta patologia.

Els objectius especifics d’aquest pla son els seglents:

1. Identificar com a minim un professional sanitari de cada EAP que actui com a
contacte per fer difusid, formacio i actualitzacio als seus companys.

2. Sensibilitzar els professionals de primaria (metges i infermers) sobre els trets
principals per a I'abordatge de les SSC i actualitzar-ne els coneixements.

3. Intensificar la formacié més especifica almenys a un professional de cada EAP
en I'abordatge de les SSC.

Els continguts d’aquest pla formatiu son els seglents:

e El model d’atenci6 a les persones afectades per les SSC i el Pla operatiu per a
I'atencié de les SSC del Departament de Salut.

e Principals definicions diagnostiques de les malalties de les SCC.

e Atencié primaria com a primer contacte dels pacients amb una SSC.

e El dolor cronic generalitzat a 'APS: avaluaci6 inicial, anamnesi.

e Classificacio de les SSC:
o Coneixer els criteris diagnostics de les SSC.

e Coneixer I'abordatge terapéutic de les SSC.

e Mesures organitzatives (seguiment, derivacions) en I'atencio a les SSC.
o Coneixer els criteris de derivacio de les SSC.

o Seguiment de les SSC.

Estratégia formativa
El Pla de formaci6 consta de dues estrategies diferenciades:
1. Tallers de formaci6 de formadors (TFF) per a 'AP.

= Objectius1i2:

o Identificar com a minim un professional sanitari de cada EAP que
actui com a contacte per fer difusi6, formacié i actualitzacié als seus
companys.

o Sensibilitzar els professionals de primaria (metges i infermers) en
I'abordatge de les SSC i actualitzar-ne els coneixements.
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= Metodologia:

o Tallers de casos clinics de quatre hores que s’han de fer a les
persones identificades com a referents dels EAP en malalties
osteomusculars.

o Aguests tallers es repliquen a cada EAP en un format de dues hores
a la resta de professionals dels EAP.

2. Disseny d’'un curs en linia (>40 hores) per intensificar la formacié com a minim a un
professional per cada EAP

= Objectiu 3:

o Intensificar la formacié més especifica almenys a un professional de
cada EAP en I'abordatge de les SSC.

= Metodologia:

o Curs en linia (>40 hores) per intensificar la formacié com a minim a
un professional per cada EAP.

El Comité Clinic sobre les SSC del Departament de Salut pot aportar actualitzacions,
novetats i/o suggeriments als plans de formacio.
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