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1 INTRODUCCIO

Sota la denominacié de sindrome de sensibilitzacié central (SSC) s’agr upen, segons alguns
autors, un conjunt de més de 50 malalties que podrien te nir un origen fisiopatoldogic comu. Si
bé aquest fet és avui en dia encara una hipotesi que requereix més investigacio, en molts
malalts coexisteixen més d’una d’aq uestes malalties. Tres d e les malalties que han estat
incloses en el SSC, de fet probabl ement les més paradigmatiques, han estat la fibromialgia
(FM), la sindrome de f atiga cronica (SFC)ila sensibilitat quimica multiple (SQM), que
presenten alguns simptomes comuns, i sovi nt persones que tenen una d’aquestes malalties
poden acabar tenint-ne unaaltra en méso menys grau d’afectacio. Aquest fet és
especialment rellevant pel que faala FMila SFC.

La FM és una malaltia que es cara cteritza pel dolor, la fatiga i els trastorns del son , entre
altres, que pot arribar a afectar de manera sign ificativa la salut i la qualitat de vida de les
persones que la pateixen. Hi ha un alt grau de desconeixement, tant en la poblacié general
com en els mateixos professionals sanitaris, causat, entre altres raon s, per la falta de
formacio o sensibilitzacio i per les propies caracteristiques de la patologia, en qué no existeix,
a dia d’avui, un marcador bioldgic especific i el diagnostic de la qual és fonamentalment clinic.
Aquest fet comporta una certa dificultat per establir un diagnostic de certesa.

La SFC és una malaltia complexa i cronica que es caracteritza per una fatiga intensa de més
de sis mesos de durada, de nova aparicid, sense causa coneguda, que no disminueix amb el
descans i que pot empitjorar amb I'activitat fisica i mental, acompanyada sovint per altres
simptomes relacionats. Es caracteritza  per causar una fatiga greu; son no repa rador;
intolerancia a la llum, al so i als canvis de te mperatura; dolor muscular i en les articulacions;
faringitis cronica; pérdua substancial de concentracid i memori a; desorientacio espacial;
intolerancia a I'estrés emocional i a I'activitat fisica, entre altres manifestacions.

Els pacients amb FM i SFC, en no presentar manifestacions especifiques, sé6n molts cops poc
compresos per les seves families, el seu ent orn laboral i social i, fin s itot, en algune s
ocasions, pel mateix sistema sanitari.

La SQM és una malaltia cronica d’etiologia i patogénia desconegudes, per la qual el pacient
experimenta una gran varietat de simptomes que relaciona amb I'exp osicié a diversos
productes quimics en molt baixes dosis.

La FM i la SFC tenen un abordatge diferenciat respecte ala SQM. La FM i la SFC presenten ,
tal com s’ha esmentat, simptomatologia poc especifica (dolor, fatiga, insomni...). Aquest fet fa
que, en moltes ocasions, el temps que transcorre entre l'inici dels simptomes i el diagnostic
estigui molt condicionatala confusi6 amb altres patologie s o alacompro vacié del a
perdurabilitat i la intensitat dels simptomes.

1.1 Magnitud del problema

Tot i que existeixen estudis epidemioldgics que constaten la prevalenga de la FM, no és aixi
en el cas de la SFCi la SQM. En aquestes entitats nosologiques es coneixen poc els factors
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de predisposicié i de d esencadenament, aixi com els mecanismes fisiopatologics que hi
intervenen.

La prevalenga estimada de la FM en la poblac i6 espanyola de més de 20 anys és del 2,4%,
amb una clara predominancga en el sexe femeni. La FM té el seu pic de prevalenga entre els
40 iels 49 anys. Aix0 representa q ue a Catalu nya podria haver-hi al voltant de 1 60.000
persones afectades de FM. La prev alenga de la SFC s’estima al voltan t del 0,5%, i la de la
SQM, inferior al 0,1%. Aixo implicaria qu e a C atalunya estarien afectats prop d e 38.000
pacients amb SFCi7.500 amb  SQM. Elfet que la SSC es presenti preferentment en
persones entre la quarta ila cinquen a década de la vida fa g ue les repercussions laborals,
familiars i socials d’aquesta patologia puguin arribar a ser molt rellevants.

Quant a la incidéncia, dos estudis nord- europeus estimen per a la FM u na incidéncia de tres
nous casos per cada 5.000 habitants i any.

2 ESTAT DE LA SITUACIO

2.1 Model d’atenci6 a Catalunya i en altres entorns, i evidéncia cientifica

2.1.1 Antecedents a Catalunya

L’any 2002, el D epartament de Salutva fomentar una avaluacié6 d’aquestes malalties
publicant els primers do cuments de consens en el nostre entorn sobre el dia gnostic iel
tractament de la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica a Catalunya.

Posteriorment, el Depar tament de Salut va in iciar I'any 2 005 el disseny d’'u n procés de
reorganitzacio i millora de I'at encié d’aquestes patologies, aixi com una estratégia diri gida a
'augment del coneixem ent i a la sensibilitza cid envers aquestes malalties per part  dels
professionals sanitaris que les han d’aten dre. L’objectiu erareo rientar una atencié
caracteritzada per les demores i els llargs recorreguts dels pacients entre diferents dispositius
assistencials i una atencié centrada en hospitals altament especialitzats, i augmentar el grau
de coneixement, pel que fa al maneig d’aquestes malalties, per part dels p rofessionals de la
salut.

El resultat d’aquest proc és va ser I'elaboracié d’'un nou document de consens que definia un
nou model per a l'atencié dela fibromialgiai la sindrome de fatiga cr dnica a Catalunya,
publicat 'any 2006, que constituia el resultat del treball elaborat amb la col-laboracié de
professionals i consensuat amb les a ssociacions de persones afectades i amb les societats
cientifiques de les especialitats i mplicades en l'atencié d’aquests problemes de salut. El
model que es proposava pretenia reforgar la capacitat diagnostica i de tractament de I'atencio
primaria de salut com a nivell assistencial més proper ala poblacié afectada d’aquestes
patologies, procurant eines diagnostiques i te rapéutiques basades en I'evi déncia cientifica i
proporcionant el suport de la xarxa d ’atencié especialitzada, tant hos pitalaria com de salut
mental i dels dispositius co munitaris disponibles. D’al tra banda, aquest model preteni a
reforcar un nou pa per delesun itats especialitzades en FM i SFC com a unitats
d’assessorament terapéutic, fonamentalment en casos molt complexos, i donar resposta a les
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interconsultes efectuades des dels hospitals de referéncia. S'impulsava el paper que aquestes
unitats tenien en la recerca i la difusié del coneixement d’aquestes patologies.

El mes de maig de 200 8, com a resultat d’'una in iciativa legislativa popular, el Parlament de
Catalunya va aprovar la Resolucié 203/VIIl, que instava el Govern a implantar un pr otocol
d’actuacié perala FMi la SFC, i a desenvolu par unitats hospitalaries especialitzades (UHE)
amb una accessibilitat garantida. Lap osterior ordre publicada al DOGC,I'" Ordre
SLT/115/2010, de 18 de febrer, per | a qual es regulen determinats aspectes de les unitats
hospitalaries especialitzades en el diagnostic i el tractament de la fibromialgia i la sindrome de
fatiga cronica, va establir 'ambit territorial d’atencid i el personal i el funcionament d’aquestes
unitats, tal com especifica la mateixa resolucio.

Tot i que | a Resolucié 203/VIIl establia inicialment quatre UHE per a la regié sanitaria de
Barcelona, una UHE per a les regions sanitaries de les Terres de I'Ebre i el Camp de
Tarragona, una UHE per a les regions sanitaries de Lleida i de I'Alt Pirineu i Aran, una UHE
per a la regid sanitaria de Girona i una UHE per a la regid sanitaria de la Catalunya Central,
des d’aleshores s’han creat a Catalu nya més UHE de les que s’establia tant a la Res olucio
com a I'Ordre, fins a un total de 16.

2.1.2 El model d’atenci6 a la SSC a Catalunya

El model proposat tant a la publicacioé del 2006 com a la resolucio del 2008 i la posterior ordre
de desplegament del 2010, s’organitza a partir de I'atencié primaria de salut, amb el suportila
col-laboracié d’'UHE com a xarxa d’atencié especialitzada (hospital de referéncia, centres de
salut mental, unitats especialitz ades i recursos comunitaris). Els professionals de I'atencio
primaria tenen, en aque st model, una paper fonamental en la deteccio, el tractame nt i el
seguiment de les persones que presenten aquestes malalties i, en a quells casos de dificil

diagnostic o dificultats en el seguime nt o el tractament, aquestes persones rebrien el suport
de les UHE.

Per accedir a aquestes unitats, es r equereix una valoracié prévia del metge o la metgessa

d’atencié primaria, que inclou el cribratge pe r descartar altres malaltie s iuna prime ra
orientacio diagnostica. El professional d’atenc i6 primariaf a la de rivacié alaU HE que
correspongui en els casos seglents:

¢ Dubtes diagnostics.

o Assessoria terapéutica en casos complexos.

e Coincidéncia en una mateixa pe rsona de dues patologies o més que requ ereixin un
tractament i una valoracio fets per especialistes de cadascuna de les malalties.

e Per confirmacio diagnostica si la persona afectada ho demana.

Aquestes unitats son multidisciplinaries i estan formades per profes sionals de medicina
interna, reumatologia, neurologia, psicologia clinica, rehabilitac i6, infermeria, treball social,
pediatria i altres especialitats que es considerin necessaries. Les seves funcions son:

e Assessorar els equips d’atencio primaria en el procés diagnostic i terapéutic.
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e Atendre directament els malalts que els siguin derivats per a la confirmacié
diagnostica i I'aplicacié del tractament multidisciplinari.
e Dur a terme el control evolutiu periodic dels casos greus o especialment complexos.

2.1.3 Abordatge de la SSC a Espanya

La situacio actual de I'atencié especifica ala SSC a Espanya és realment diversa i exi steix
una gran heterogeneitat entre comunitats autdbnomes. Els diferents pla ns de salut elaborats
en moltes comunitats autbnomes (A ndalusia, Castella-la Manxa, Pais Basc, Arago, Castella i
Lled, Pais Valencia) r eforcen especialment I'atencié en 'ambit de I'atencié primaria amb la
implantacié d’alguns pro grames educatius com l'ajuda d’infermeria il'ajuda en els casos
necessaris dels diferent s professionals en ate ncié especialitzada, sobr etot reumatolegs i
internistes, especialment en el procés diagnostic, o psiquiat res o psicolegs peraa quells
pacients amb una afectacio psicologica greu, reforgant-ne el tractament.

En diferents CA com al Pais Basc, la Comunitat de Madrid, 'Arago, Andalusia, Extremadura,
Cantabria, Asturies, Navarra, Castella i Lled, Castella-la Manxa, igual que a Catalunya, alguns
serveis de reumatologia o psiquiatria disposen de professionals que estan dedicant més
atencié a aquests malalts en consultes parcial s o mono grafiques. Per altra banda, algunes
cliniques del dolor o serveis d’anestesiologia també participen en I'atencio a aquests pacients,
en ocasions amb I'ajut de personal d’infermeria o algun professional de salut mental (psicoleg
o psiquiatra) a més de I'especialista en anestesiologia i tractament del dolor.

En comunitats com Castella-la Ma nxa (Hospital de Guadalajara i Hospital de Talavera de la
Reina) iel Pais Valencia (Hospit al Universitari de la Ribera) s’han creat unita ts més
especifiques amb atenc i6 multidisciplinaria, de manera puntual, que responen més a
iniciatives de professionals amb esp ecial motivacié que no pas a una planificacié glo bal de
I'atencid.

A les llles Balears la implantacié d’'un model especific esta actualment aturada, quan estava
forga avangada. A Extremadura es va iniciar també un model d’atencioé especific 'any 2014,
perd amb una implantacié molt lenta. A Cantabria s’esta elaborant un cens de malalts i es
preveu un pla que pivotara sobre I'atencio primaria. A CastellaiLledé ia Galicia hiha una
situacio assistencial semblant a Cantabria. | a ’Arago tenen una guia clinica editada.

En resum, la majoria de CA estableix plans d’ atencié centrats en I'atencié primaria, amb un
desplegament molt inicial. Cata lunya és la comunitat on s’ ha produit un desenvolupament
més gran de I'atencio a aquests pacients en impulsar, a partir de 2009, la creacié de les UHE.

2.1.4 Abordatge de la SSC a Europa

Quant a l'atenci6 a la SSC en I'ambit internacional, és habitual que cada pais desenvolupi un
model d’atencié diferent i, per tant, hi ha tants models com paisos. Al Regne Unit, 10 anys
després de la implementacié d’'un model de maneig de casos per e quips especifics, el seu
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funcionament no ha estat satisfactori. A Franga I'abordatge de la SSC es fa per part del metge
de capcalera, el metge in ternista i el r eumatdleg. A Alemanya no di sposen tampoc d’un pl a
global. A ltalia s’esta implantant actualment un pla es pecific. A Belgica hi ha un model mixt,
public i privat, amb un Us de farmacs més im portant, perd sense r esultats favorables. A
Dinamarca hi haun abordatge des dels ser veis publics,ials EU A Il'abordatge és
completament privat amb un gran desplegament de cliniques monografiques.

2.1.5 Evidéncia cientifica

L’any 2011, I'Agéncia de Qualitat i Av aluacié Sanitaries de Catalunya (AQUAS), a peticié del
Departament de Salut, va publicar una revisié de I'evidéncia cientifica sobre els cr iteris
diagnostics, I'eficacia i la seguretat de les intervencions en la FM i la SFC que constaven en el
document del nou model. A titol de resum:

e Actualment només es dispos a de tractaments simptomatics dirigits a alleuge rir les
manifestacions cliniques com el dolor, la fatiga, I'alteracio del son, etc., que presenten
els afectats de FM.

e Cal seguir investigant sobre I'etiopatogénia per avancar en aquest sentit. S’had e
millorar també el rigor metodologic dels estudis en aquest camp. Soén poques les
intervencions a l'abast que disposen d’evidéncia solida per ser recomanades en la
practica habitual.

e Existeixen pocs assajos clin ics aleatoritzats de b ona qualitat. Es important destacar
que l'efecte d’aquestes intervencions s’ha demostrat en estudis experimentals i que
cal tenir en compte els elements molt diferents a la practica real, que en poden
modificar els resultats.

Quant a la SQM, I'any 20 10 el CatSalut va publicar un document d’actuacié a urgéncies dels
hospitals, consensuat amb la Societat Catal ana de Medicina d’'Urgéncies i Emergéncies, que
formula recomanacions, basades en I'experiéncia clinica, per a I'atencio de les persones que
pateixen aquest trastorn als serveis d’'urgé ncies. El va elaborar el Grup de Treball sobre la
Sensibilitat Quimica Multiple a peticid de les associacions d’afectats de SQM.

Per altra banda, existeix un doc ument de consens del Ministeri de Sanita t, Serveis Socials i
Igualtat publicat al 2011, elabor at després d’'una exhaustiva revisié bibliografica i a partir del
meétode Delphi amb experts. En aquest document es co nstata que la majo ria d’estudis
publicats sobre la SQM tenen una qualitat cientifica baixa i es recomana seguir investigant per
coneéixer millor aquesta malaltia.

3 JUSTIFICACIO

Com esd escriu anteriorment, I'any 2 009 el Departament de Salu t vae ndegar la
implementacid6 de 16 unitats hospitalaries especialitzades (UHE) per al tractament de
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persones malaltes amb aquests sindromes de sensibilitzacié central (SSC). Aquestes unitats
es van definir a partir  la Resolucié 203/V Il del Parlament de Catal unya amb I'obj ectiu
d’'implantar un model assistencial que millorés 'atencioé d’aquests pacients.

Malgrat que aquesta iniciativa pretenia implantar un model assistencial que millorés I'atencié a
aquestes persones, durant els anys posteriors al desenvolupament de les UHE s’ha constatat
que el seu funcionament ha estat molt variabl e idesigual . Aquesta variabilitat ha estat
deguda, probablement, a diferents factors re lacionats amb les caracteristiques propies
d’aquestes malalties (simptomatologia com dolor, fatiga o insomni, que fa que el diag nostic i
el maneig sigui complex), 'adaptabilitat de la Reso lucié 203/VIII a la realitat del territori, les
caracteristiques técniques del mateixos pr ofessionals sanitaris que atenen aquests pacients,
I'organitzacié de les pro pies unitats i les expectatives generades en els mateixos pacients,
entre altres.

Aquesta variabilitat en el funcionament de les UHE ha generat gr aus de satisfaccié entre els
pacients també molt dispars, cosa que ha fet necessaria una revisio i una millora de I'atenci 6
a la fibromialgia, la sindrome de fa tiga cronica i la sensibilitat quimica mudltiple arreu del
territori catala.

Entre els principals problemes identificats relacionats amb la SSC hi ha el llarg periode des
que es presenten els primers simptomes fins que es fa el diagnostic, la complexitat del seu
maneig, la falta d’'uns criter is consensuats d’avaluacié del funcionament deles UH E ila
manca de coneixement que té la societat sobre aquestes afectacions.

4 OBJECTIU

El Departament de Salut ha orientat en tres eixos I'atencié a les persones afectades de SSC:

e Augmentar la sensibilitzacio de la poblacié general sobre aquestes malalties.

e Impulsar accions formatives en tots els pr ofessionals sanitaris implicats en el maneig
de la SSC, especialment en els ambits d’atencioé primaria.

o Adaptar el model d’atencié garantint 'accés i el continuum assistencial en els diferents
nivells i dispositius assistencials.

L’objectiu d’aquest document és, abordant el tercer dels eixos d’actuacio esmentats, revisar el
model assistencial proposat en la Resolucioé 203/V Il per tal de garantir la qualitat de I'atencio
a les persones afectades de SSC i a ssolir una incidéncia positiva en el m aneig d’aquestes
persones malaltes.

Sota la premissa que el model és valid i que les dificultats han estat en el seu desple gament,
es pretenen establir aq uells elements comuns que garantiran una atencié adequada, ala
vegada que en permetin una adaptabilitat a les caracteristiques inherents de cada territori.
Per garantir la qualitat de I'assisténcia als pacients amb SSC, en aquesta revisi6é del model es
determina quins han de ser:

e La cartera de serveis de la xarxa d’atencié a aquestes persones malaltes.
o Els perfils dels professionals que les atenen.
e Les caracteristiques organitzatives de les unitats d’expertesa.
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o Els indicadors que permetin 'avaluacié del model d’atencio.

e Els criteris que han d’acomplir les unitats d’expertesa en SSC per ser acreditades com
a unitats de qualitat per part del Departament de Salut.

o Els criteris per a un desplegament territorial equitatiu.

D’aquesta manera, es garantira que I'atencié que rebin les persones afectades de SSC en el
sistema sanitari catala sigui de qualitat, alhora que permetra la seva avaluacié amb indicadors
objectius clars, que possibilitaran I'acreditacioé d’unitats d’expertesa.

5 METODOLOGIA DE TREBALL

Atenent els objectius plantejats, el procés metodologic seguit s’ha orientat a la captacié de les
opinions dels professionals i dels pacients respecte a aspectes clau del procés de diagnostic i
tractament de les patol ogies. Per portar ate rme aquest recull d’opini ons, s’ha utilitzat el
meétode Delphi en dues rondes consecutives. En els crédits del document es llisten les
persones que hi han colslaborat aportant el seu coneixement i a qui cal agrair el seu esforg.
Un cop culminada a questa fase, les conclusions de la qual es presenten a I'annex 1, es va
constituir un grup d° experts anomenat Comité Cientific, dirigit per la Direccié General
d’Ordenacio i Regulacio Sanitaries, en qué v an participar professionals médics procedents
d’algunes de les unitats hospitalaries, de I'ate ncid primaria, del CatSalut i del mateix
Departament. Aquest Comité s’ha reunit dura nt els mesos de febrer a maig de 2015 en sis
ocasions.

En el treball dut a terme pel Comité s’han identificat i consensuat:

a) La cartera de serveis en atencio primaria i en les unitats d’expertesa.

b) Els perfils professionals responsables del maneig de les patologies a atendre.

c) Els indicadors d’estructura, procés iresu ltat que han de p ermetre avaluar els recursos
disponibles, I'activitat duta a terme, la qualitat de la prestacio i I'eficiéncia del servei.

d) Els estandards d’acreditacio de les unitats d’expertesa.

e) El model d’avaluacio i acreditacio.

f) El desplegament del model en el territori i el seu calendari.

Si bé inicialment el tre ball del C omité es va centraren| es patologies de fibromialgia i
sindrome de fatiga cronica seguint un criteri de més prevalenga, posteriorment es va ampliar
a la sindrome de sensibilitat quimica multiple, incorporant al Comité experts de 'ambit de la
toxicologia i de I'al-lergologia.

Es preveu constituir un comité de seguiment  format per pro fessionals, per pacients i pel
mateix Departament i el Servei C atala de la Salut, amb la missi6 d’avalu ar periddicament la
situacid del model i 'estat de les acr editacions concedides, aixi com les mesures correctives
que calgui emprendre.
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6 CARTERA DE SERVEIS | PERFILS PROFESSIONALS

S’ha partit d’'un concepte dual dels nivells assistencials en els quals hauran de ser ateses les
persones afectades: assisténcia primaria i unitats d’expertesa.
S’entén com unitat d’expertesa (UE) el nivell assistencial:
e Que permet la coordina cié dels professionals e xperts en le s diferents disciplines
implicades en el maneig de les patologies esmentades.
e Que dona suport ene | diagnostic, I'avalu acié il'atencio dels casos d’especia |
complexitat a I'atencid primaria.
e Que es constitueix com a refere nt territorial perapa cients, associacions i
professionals.
¢ Que actualitza i vetlla pel seguiment dels protocols d’actuacié aprovats, adaptats a la
realitat del territori i fonamentats en I'evidencia cientifica.

Aquestes unitats poden organitzar-se i concentrar-se en qualsevol nivell assistencial i, per
tant, no son privatives d e I'ambit hospitala ri, sempre que e s compleixin els requeri ments
establerts i estiguin formalment acreditades pel Departament de Salut.

Les UE estaran constituides per un coordinad or iper aq uells especialistes que han de
participar en el procés d e diagnostic, tractament i avaluacié d’aquelles patologies per a les
quals la UE estigui acreditada.

Per determinar els ambits de competéncia de cada nivell assistencial, s’han descrit totes les
accions principals que es poden dur a terme en el decurs del procés de diagnostic, maneig i
seguiment de les patologies, identificant, per a cada nivell, el tipus de professional sobre qui
recau la seva realitzacio. Aquesta matriu det ermina, en bon grau, la cartera de serveis de
cadascun dels nivells assistencials considerats.
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La filosofia general d’abordatge d’aquestes malalties situa a I'ambit de Il'atencid primaria
I'assisténcia i el seg uiment dels pacients afectats per aquestes patologies, especialment en
els graus lleu i moderat i en fases d’estabilitzacio dels simptomes.

La UE, assistencialment, actuara en casos de des estabilitzacio, de diagnostic dificil o quan
calgui I'actuacio de professionals especifics o programes terapéutics propis de la UE. La UE,
alhora, promoura la utilitzacio dels protocol s consensuatsi facilitara suport ci entific i
assistencial als equips d’atencio primaria (EAP).

La dinamica entre nivells assistencials ha de ser perman ent, fluida i bidireccional, entenent
que el pacient no “pertany” a cap nivell assistencial, siné que és atés coordinadament per tots
els agents sanitaris implicats, que en poden fer el seguiment en qualsevol d’ells en funcio d e
la seva situacio clinica.

Els trets essencials que permete n una interpretacid adequada dels continguts del g uadre
anterior son:

Atencié primaria

a) Cada EAP haura de teni r un professional refe rent per al maneig d’aquestes patologies,
degudament format i que sera I'enllag natural amb la UE del seu territori.

b) Els EAP disposaran de personal medic i d’'infermeria formats especificament en el maneig
d’aquestes malalties, encara que es considera necessari que hi hagi un metge referent i
un infermer referent en cada equip.

c) Depenent de I'organitzacié en cada territori, 'EAP pot disposar o no d’of erta en atencio
psicologica o en fisioterapia. En cas de no disposar-ne, aquestes poden concentrar-se en
unitats territorials superiors o en la UE.

Detecci6 de casos, diagnostic i valoracié de comorbiditats

d) La deteccid d'un cas potencial, la sole licitud ilaint erpretacid de les proves
complementaries inicials i, per tant, la con creci6 d'una sospita  diagnostica de
FM/SFC/SQM es faran en I'ambit d’atencié  primaria, atés que és el p rimer punt de
contacte, i el més proper, del ciutada amb el sistema sanitari i el metge res ponsable de la
persona afectada.

e) Si convé, el metge responsable demanara aquelles proves complementaries inicials que
consideri necessaries. Tot i que una analitica general es considera necessaria en les tres
patologies, en el cas de | a SFC caldria fer una ecografia abdominal i una radiografia del
torax. A I'annex 2 es presenta el perfil analitic recomanat.

f) En cas de ser necessari el despistament daltres patologies, tantles pro ves
complementaries necessaries com la sol¢licitud i el seguiment d’interconsultes amb els
especialistes requerits els dura a ter me el metge de familia responsable de la persona
afectada.

g) L’orientacié diagnostica o el diagnos tic el fara el metge de familia responsable, amb el
suport a demanda del metge de familia referent.

h) La confirmacié diagnostica, en cas que ca Igués, i especialment en ca sos dubtosos o
d’especial complexitat, la fara el metge de familia referent o I'especialista en medici na
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interna (de la UE) seg ons els criteris definits de deri vacio en el cas de la SFC o}
'especialista reumatdleg en el cas de la FM. Aquests criteris de derivacio s’expliciten per
a cada patologia en I'annex 3.

i) La valoracio de comorbiditats en casos complexos es faraala UE per! internista o el
reumatoleg, en funcio dels casos.

Pla terapéutic

j) El pla terapéutic s’inicia a 'ambit de 'AP amb prescripcid del metge responsable.
k) La prescripcio i el seguiment del tractament farmacologic ho podra fer el metge de familia
responsable o la mateixa UE, en el cas d’haver estat derivada.

Consultaala UE

I) La consulta a la UE, en cas que sigui necessaria, la fara el metge de familia responsabile,
aportant tota la informacio clinica i les proves complementaries que s’hagin dut a terme.

Educaci6 sanitaria

m) La funcié d’educacié sanitaria la realitzaran els professionals d’infermeria de I'AP, encara
que a la UE aquesta funcié també la pot realit zar I'infermer o la infermera de la unitat en
casos concrets.

Seguiment clinic

n) EIl seguiment clinic el fara el metg e de familia responsable, com a criteri general. La UE
fara el seguiment clinic de pacients d’alta complexitat i que compleixin amb els criteris de
derivacié definits. En tot cas, el continuum assistencial entre nivells ha d’actuar en totes
dues direccions, entre elsdos nivells assistencials (AP/UE), reservantl a funcio
assistencial directa dels professionals de la UE a casos concrets i per periodes limitats, en
tant que aixo sigui possible.

Grups psicoeducatius

0) La intervencio en grups psicoeducatius es fara, com a criteri gen eral, a I'ambit de 'AP,
intervenint I'infermer referent i el psicoleg (quan a I'ambit de 'AP se’n pugui disposar), o
bé a la UE, on, a banda, podran incorporar-se les figures de rehabilitacio/fisioterapia. El fet
de facilitar 'accés en p roximitat a un gr up psicoeducatiu hade conjugar-se amb la
possibilitat de fer-ne amb una frequi éncia i qudrum suficients, el que pot orientar a la seva
realitzacié per a ambits territorials superiors a I'area basica de salut (ABS).

Psicoterapia individual

p) La psicoterapia individual la dura a terme el psicoleg, accedint-hi tant des de I'ambit de
I'AP com de la UE.

Fisioterapia individual
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q) La terapia d’exercici fisic, programada i individualitzada, en el cas de fer-se necessaria, es
podra dur a terme tant a I'ambit de 'AP com de la UE, fent prevaldre el factor de proximitat
al recurs assistencial.

Pacient expert

r) La intervencié en programes de pacient expe rt es fara a nivell de I'AP, g estionades per
l'infermer referent.

Estratificacioé de la malaltia i administracié d’escales valoratives

s) L’estratificacié de la malaltia i 'administracié d’escales valoratives del grau d’afectacio les
podra realitzar tant en el nivell de 'AP el me tge o l'infermer responsables i el psicoleg,
mentre que l'avaluacid del deteriorament cognitiu (WAIS) il a tolerancia a I'exercici les
haurien de realitzar el psicolegiel pers onal de rehabilitacid/fisioterapia de la UE
respectivament. Aquestes escales d’avaluacio s’inclouen a I'annex 4.

Informes clinics

t) Els informes clinics de la pe rsona afectada els pod ra elaborar el met ge de familia
responsable o la mateixa UE, en el cas d’haver estat derivada.

Recursos socials i terapia ocupacional

u) La necessitat d’activar re cursos socials especifics es fara des de I'AP, se mpre que sigui
possible, o des de la UE a través del professional competent (treballador social).

v) La terapia ocupacional entraria a 'ambit de la UE (rehabilitacié/fisioterapia).

w) L’accés a consulta a la u nitat de Salut Laboral és d’especial relle vancia en els pacients
afectats de SQM pel qu e fa a l'avaluacié de les condicions ambientals que, en la mesura
del possible, permetin la reintegracié del pacient al seu treball.

Procés assistencial i accés a la HC3

x) La tragabilitat del procés  seguit p er cada pacient, sigui quin sigui 'ambit i nivell
assistencial que I'atengui ha de poder estar garantida per I'accés de tots els professionals
implicats a la informacio clinica completa del pacient (HC3)

Recerca

y) La recerca és una funcio transversal que afecta tots els colslect ius professionals i cal
realitzar-la per a tots ells i per a tots els ni vells assistencials, tot i que fent prevaldre els
esforgos multidispositiu.
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7 CARACTERISTIQUES ORGANITZATIVES DE LES UNITATS
D’EXPERTESA

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. En no existir criteris objectius de dotacié de recursos, pot establir-se com a
criteri de planificacio:

o L’existéncia d’'una UE acreditada per a FM/SFC pera 500.000 habitants, com a
maxim.
e Una activitat previsible que permeti una saturacié adequada dels recursos humans,
organitzatius i estructurals posats a disposicio de la UE.
o |’existéncia de dues UE acreditades, a més a més, per a I'atencié de la SQM per a tot
Catalunya.
Les UE hauran d’estar acreditades pel Departament de Salut, segons el model que es

descriu a l'apartat corresponent del present document. L’acreditacio especificara per a
quines linies assistencials ho fa, entenent-se que les inicialment previstes soén:

a) Atencié a la fibromialgia
b) Atencio a la sindrome de fatiga cronica
c) Atencié a la sensibilitat quimica multiple

Les UE figuraran especificament a 'organigrama de la instituci6 a la qual pertanyen com
a unitats funcionals.

Cada UE estara dirigida per un coordinador o coordinadora, i cada patologia a atendre,
per un professional sanitari que liderara, en els aspectes tecnicoassistencials, la
coordinacié en el maneig i el seguiment dels pacients.

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

e Metge especialista en medicina interna (especialment rellevant enles UE
acreditades per al tractament de la SFC i la SQM). Aquest  professional pot ser un
especialista en pediatria en funcié de I'edat del pacient, el que implica que també
haura d’estar adequadament format, encara que la seva dedicacio sigui minima.

o Metge especialista en reumatologia (especialment rellevant en les UE acreditades
per al tractament de la FM).

e Psicoleg clinic.

e Infermer, especificament formate n el ma neig d’aquest tipus de pacient ien qui
recauen, molt especificament, funcions d’educacio del p acient i del desen volupament
dels grups psicoeducatius.

e Metge especialista en rehabilitacio o fisioterapeuta.

e Treball social.

e Terapeuta ocupacional
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o Les UE acreditades per assistir pacients afectats de SQM disposaran d’accés de
referéncia a professionals experts en toxicologia, al-lergologia o salut laboral

En lamesu ra que sigui possible, la UE dispo sara d'un espai fisic especific per al
desenvolupament de les seves funcions.

La UEes proveira dels procedimentsiels mecanismes interns de coordinacié i
funcionament, tant interns com d’interrelacio amb els altres professionals, unitats o
dispositius assistencials que participin en 'atencié a aquest tipus de pacients.

La UE disp osara d’'agendes de programacié de les seves activitats per a cada tipus
d’activitat i cada p rofessional, amb dedicacions pactades i criteris de prio ritat establerts per
facilitar 'accés dels pacients a la unitat.

Es potenciaran totes les possib ilitats d’interconsulta virtual entre els professionals dels
diferents nivells assistencials i es pactaran uns temps de resposta adequats.

La UE disposara de protocols d'actuacid, consensuats, actualitzats i aprovats, pera cada
tipus d’abordatge diagnosticoterapéutic i comunicats i acce ssibles a tots els professional s
implicats en I'atencio als pacients.

La UE centralitzara la informacié de I'activitat duta a terme en tot el seu territori de
referéncia i elaborara i mantindra el conjunt de resultatsiindicadors que permetin el
seguiment de la sevaf uncié assistencial, tant en els aspe ctes de produccio (activitat),
funcionament, qualitat i eficiencia. Els indicadors d’estructura, procés i resultat s’expliciten e n
I'apartat 8 del present document.

La UE facilitara al CatSalut, al Depar tament i al Comité de Seguiment els resultats del seus
indicadors amb una frequéncia trimestral i elabor ara una memoria a nual d’activitats i
resultats.

8 L’AVALUACIO DEL MODEL

Tan important és saber qué s’ha de fer i com s’han de fer les coses, com avaluar el que es fa.
En aquest sentit, la reformulaciéo del model d’atencié a les patologies d e FM/SFC i SQM
centra, com a aspecte essencial, el fet de determinar com s’avaluara 'activi tat, el
funcionament, la qualitat i I'eficiéncia amb els quals cada UE i cada EAP atén les persones
afectades per les malalties esmentades.

En consens amb el Comite Cientific, s’han descrit un seguit d’'indicadors ordenats en:

e Indicadors d’estructura
¢ Indicadors de procés
e Indicadors de resultats

| definits per a cadascun dels dos ambits assistencial implicats: I'atencié primaria i les
unitats d’expertesa.



Indicadors d’estructura:

© N kW

ATENCIO PRIMARIA

Existéncia de referent: si/no (metge/infermer).

OK.

Professionals formats: professionals formats
(en els dos anys anteriors) / professionals
tributaris. OK.

Protocol de maneig de la FM: si/no.
Protocol de maneig de la SFC: si/no.
Protocol de maneig de la SQM: si/no.

Espai fisic per a les activitats grupals: si/no.
Programa de pacient expert: si/no.
Agendes d’interconsultes virtuals: si/no.

i

2 ©0m~NOo o s

12.
13.
14.

15.
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UNITAT D’EXPERTESA

Unitat constituida: si/no.
Espai comu de coordinacio: si/no.

Professionals formats: professionals formats
(en els dos anys anteriors) / professionals
tributaris.

Protocol de maneig de la FM: si/no.
Protocol de maneig de la SFC: si/no.
Protocol de maneig de la SQM: si/no.
Espai fisic per a les activitats grupals: si/no.
Agendes d’interconsultes virtuals: si/no.
Coordinador/a d’unitat: si/no.

Dedicacio a la unitat, en percentatge sobre la
dedicacié setmanal, per tipus de professional.

Cobertures d’abséncia previstes: si/no.
Area d'influéncia definida: si/no.
Accés a proves ergométriques en SFC: si/no.

Accés a proves neuropsicologiques en SFC:
si/no.

Composicio de la unitat:

- Metge internista (SFC/SQM)
- Metge reumatoleg (FM)

- Metge dAP

- Pediatre

- Psiquiatre

- Psicoleg

- Rehabilitacio / fisioterapia / t. ocupacional
- Treball social

- Infermer

- Toxicologia (SQM) referent.

Alguns d’aquests indicadors d’estructura son la resposta di recta als requeriments del mode |
d’acreditacié de les unitats.



Indicadors de procés:

ATENCIO PRIMARIA

Nous pacients anuals en cada patologia.
Pacients atesos: en periodes anuals.
Percentatge de pacients amb avaluacid inicial
(FIQ, SF-36...) i en els darrers dos anys.
Visites/pacient/any.

Grups psicoeducatius: nre. de grups
organitzats, nre. de sessions, nre. de
participants (mitjana per sessid).

Demora mitjana d’accés a grup psicoeducatiu:

mitjana de dies entre la indicacié i l'inici de
I'activitat.

Grups de pacient expert: nre. de grups
organitzats, nre. de sessions, nre. de
participants (mitjana per sessio).

Pacients derivats a la UE: pacients derivats /
pacients atesos.

Causes de derivacio: nre. de pacients per
tipus. Claudicacio / estratificacié / manca de
resposta al tractament / confirmacio de casos
dubtosos / casos greus.

10.

11.

12.

13.
14.

15.

16.
17.

18.
19.
20.
21.
22.
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UNITAT D’EXPERTESA

Nre. de primeres visites, per tipus de
professional i patologia.

Nre. de visites successives, per tipus de
professional i patologia.

Interconsultes virtuals per tipus de
professional (MI/Reu.) i tipus de patologia.

Pacients atesos: en periodes anuals, per
tipus de professional i patologia.

Visites / pacients atesos.

index de reiteracio: successives / primeres,
per tipus de professional.

Pacients amb seguiment mixt.

Grups psicoeducatius: nre. de grups
organitzats, nre. de sessions, nre. de
participants (mitjana per sessio).

Demora mitjana d’accés a grup
psicoeducatiu: mitjana de dies entre la
indicacio i 'inici de I'activitat.

Terapia cognitivoconductual: nre. de
pacients, nre. de sessions, index de
reiteracio.

Demora mitjana en terapia
cognitivoconductual: mitjana de dies entre la
indicacio i 'inici de I'activitat.

Terapia d’exercici fisic: nre. de pacients, nre.
de sessions, index de reiteracio.

Sessions de terapia ocupacional.

Demora mitjana en terapia d’exercici fisic:
mitjana de dies entre la indicacié i l'inici de
I'activitat.

Demora mitjana en la realitzacié de la prova
ergométrica: mitjana de dies entre la
indicacio i la realitzacio.

Informes multidisciplinaris de la UE.

Nre. d’altes per patologia: altes / pacients
atesos.

Nre. de diagnostics secundaris / pacient atés.
Estratificacio de pacients per diagnostic.

Nre. de cursos de formaci6 impartits.
Satisfaccioé mitjana dels formats.

Disseminacié. Nre. d’actes divulgatius
realitzats (anualment).



Indicadors de resultats:
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ATENCIO PRIMARIA

Millora de I'avaluacioé de la qualitat de vida, la
repercussio funcional...: millora mitjana entre
les dues darreres avaluacions.

Reduccio d’episodis i durada de les IT.

Reduccio del percentatge de derivacions a la
UE.

Consum de farmacs antidepressius no
indicats.

Consums de farmacs ansiolitics.

Consum de farmacs analgesics.

Millora de I'index de satisfaccio dels pacients.

Temps de demora per arribar al diagnostic.

1.
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UNITAT D’EXPERTESA

Millora de I'avaluacié de la qualitat de vida
(FIQ) i la repercussio funcional (SF-36):
millora mitjana entre les dues darreres
avaluacions, en un maxim d’un any.

Millora de la impressié global del malalt
(escala de Likert).

Reduccié d’episodis i durada de les IT.
Consum de farmacs antidepressius no
indicats.

Consums de farmacs ansiolitics.

Consum de farmacs analgeésics.

Millora de I'index de satisfaccio dels pacients
(enquesta anual).

Publicacions realitzades
nacionals/internacionals.

Impacte Factor/Q.

Percentatge de reincorporacions laborals
(percentatge d’incapacitats temporals o IT de
pacients atesos a la UE).

Consum de recursos sanitaris: freqlientacio a
urgéncies o a altres especialitats
hospitalaries dels pacients atesos a la UE.
Reducci6 de la freqlientacié a urgencies o a
consultes externes hospitalaries.

A l'annex 5 es presenten els codis d’identificacié de les tres patologies.

A I'annex 6 es presenten les fitxes corresponents a cada indicador.
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9 MODEL D’ACREDITACIO DE LES UNITATS D'EXPERTESA

Les unitats d’expertesa (UE) i, de fet, el model d’atencio ala FM/SFC/SQM en el territori d e
referéencia de cada UE haurand e sotmetre’s a un procés d’acreditacio inicial, una
autoavaluacioé anual (element fonamental de la memoria anual sol-licitada a cada UE) iuna
renovacié de I'acreditacio amb periodicitat triennal, a excepcio que amb caracter extraordinari
es determini la necessitat de fer un procés d’acreditacié entre dos periodes ordinaris.
L’acreditacio de les UE l'atorgar a el Departament de Salut a traves de la  Direccié General
d’Ordenacio i Regulacio Sanitaries (DGORS).

Les auditories triennals les realitzara el Depa rtament de Salut amb els seus propis recursos.
Excepcionalment es pot considerar la possibilitat de fer-les en peer review per coordinadors
d’'altres UE acreditades i amb formacioé especifica prévia en el procés d’acreditacio i en la
manera d’avaluar-ne els estandards. Els auditors elaboraran un informe d’auditoria que sera
remes a la Comissié de Seguiment, qui aixecara la sol-licitud d’acreditacié/no-acreditacié de la
UE corresponent. S’arbitrara un meca nisme d’apel-lacié de la resolucié del Depa rtament de
Salut

Els estandards consensuats amb el Comité Cientific s’'ordenen segons una estructura similar
a la propos ada en el model EFQM (Europea n Foundation for Quality Managem ent) ies
presenten a continuacio:

Lideratge

1. La unitat d’expertesa (UE) esta formalment constituida i reconeguda en 'organitzacié.

2. La UE forma part de la cartera de serveis de la institucio i consta a 'organigrama
funcional.

3. La UE esta liderada per la figura d’'un coordinador, figura formalment reconeguda i
comunicada per I'organitzacio.

Planificacio

4. La UE té explicitament descrita la seva cartera de serveis.

5. La UE té explicitada la seva area de referencia.

Gestio de les persones

6. La UE té identificats els diferents liders clinics per a cadascuna de les diferents
entitats patologiques tractades, que actuaran de manera multidisciplinaria.

7. La UE explicita, d’'acord amb el model d’atencié aprovat, quin tipus de professionals
actuen en cadascun dels programes que formen part de la cartera de serveis de la
UE, aixi com la dedicacié 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 formacio per 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 qual son referents i incloent-hi els criteris de derivacio entre nivells
assistencials.

10. La UE disposa d’'un pla de formacié per als referents de I'atencié primaria.

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

Gesti6 de processos

12. La UE disposa de protocols de maneig de les diferents patologies tractades.
13. La UE disposa d’un procediment en el qual explicita el seu funcionament intern.
14. Els procediments i els protocols son revisats periddicament i estan actualitzats.

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

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

17. Existeix un mecanisme sistematic i definit per garantir la coordinacié interna i amb els
professionals de I'atencié primaria.

Gestio6 dels recursos

18. La UE disposa d’un protocol de proteccié de I'entorn per al maneig dels pacients
afectats per la sindrome de sensibilitzacié quimica multiple (sols en les UE en que la
SQM formi part de la seva cartera de serveis).

Resultats

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

20. La UE disposa d’instruments per a la mesura de la satisfaccio dels pacients.
21. La UE avalua periddicament els seus resultats i actua per millorar-los.

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

Els estandards seran avaluats identificant-ne per a cascun d’ells el grau de compliment, que
es categoritza en:

0- Inexisténcia d’evidéncia o no objectivable.
1- Evidéncia en fase inicial.

2- Evidéncia objectiva perd incompleta.

3- Evidéncia clara, implantacié no completada.
4- Evidéncia completa, implantacié completa.
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D’aquests estandards, el Departament de Salut determinara quins d’ells sén requeriment sine
qua non préviament a l'inici del procés d’acreditacié. Es considerara acreditada aquella UE
que obtingui:

1. Un 75% dels estandards en el nivell superior a 2.

2. Entots els “sine qua non”, en el nivell 3 o0 4.

3. Sense presentar puntuacio 0 en més de dos estandards.
El Departament determinara sien l'acredita cio inicial aquesta pot ser condicion ada al
compliment dels requeriments dels estandards durant el primer any de funcionament.
Operativament, es partira de la situa ci6é actual de desplegament de les UE, a les quals es
requerira que manifestin el seu interés en acreditar les seves UE, deixant oberta la possibilitat
que altres entitats també ho puguin fer.
A l'annex 7 es presenta el manual d’acreditacio, en el qual s’expliciten els criteris d’evidéncia
a demostrar i que és la guia fonamental d’auditoria.

10DESPLEGAMENT TERRITORIAL

Cada regio sanitaria haura de disposar, com a minim, d’'una UE acreditada per a FM i SFC, a
excepcio de la regio sanitaria de Barcelona, que disposara d’'un minim de quatre UE. Pel que
fa a la SQM, com a minim a Catalunya hauran dues les UE acreditades.
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ANNEXOS
ANNEX 1: CONCLUSIONS DE L’ESTUDI DELPHI

ATENCIO A LA FIBROMIALGIA - SINDROME DE FATIGA CRONICA
QUESTIONARI DELPHI: CONCLUSIONS CONJUNTES DE LA lal LA 2a ONADES

El metode Delphi pretén identificar punts de ¢ onsens i de discrepancia per anar limitant al
maxim, progressivament, en seglients onades de preguntes, les discrepancies i reforgar els

nivells en qué hi ha consens.

En aquest cas les onade s de qliestionaris han estat dues amb un alt nivell de participaci6 en
ambdues. En aquest document es presenten, de manera breu i resumida, els resultats i les
principals conclusions de les dues onades re alitzades. Es presenten pe r temes i en cada

tema, desagregadament, les conclusions obting udes a la primera volta de les de la segona,
gue es presenten en cursiva.

a) Sobre el diagnostic

Els criteris diagnostics de la FM i de la SFC estan ben establ erts i consensuats
internacionalment, igual que el dret a demanar u na confirmacié del diagn ostic a la UHE. En
aquest context, es recullen aquells elements o condicions que intervenen o han d’intervenir en
la millora del procés diagnostic:

Hi ha un bon nivell de consens en els aspectes seglents:

o Elaborar una bona historia clinica completa entenent el pa cient en totes les seves
dimensions, incloent-hi la psicologica, la cognitiva i la social.

¢ Incloure una exploracio fisica completa in cloent-hi la resposta quantitativa-qualitativa a
estimuls dolorosos en els punts critics.

e Accedir a les exploracions complementaries necessaries per descartar altres patologies
responsables de la simptomatologia o bé preveure comorbiditats.

¢ Disposar d’un protocol clar i objectiu per arribar a un diagnostic de certesa a partir d’'uns
criteris objectius i reconeguts (guies cliniques).

e Garantir una formacio adequada dels professionals, especialment en 'ambit de I'atencié
primaria.

e Respecte a la relacio amb el pacient, evitar |'estigmatitzacié per causa de la malaltia,
assumir aquesta malaltia i corresponsabilit zar-se del propi paci ent en el seu pla
terapéutic.

e El diagnostic hauria d’anar acompanyat d’'una valoracio del grau d’afectacio i, en el seu
cas, i de I'emissio d’un informe acreditatiu de I'estat gradatiu de la patologia.

o Acceés agil a la derivacio a les unitats especialitzades.

e L’enfocament terapéutic ha de ser multidisciplinari.
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Hi ha discrepancies de criteri:

e El diagnostic pot fer-se al nivell de I'AP o a les unitats especialitzades?
e Davant de la sospita, la derivacio ha de fer-se precogment?

Amb quina de les afirmacions seglients esta més d'acord:

Sobre la FM

El diagnostic de la FM s’ha de fer sempre a I'atencié primaria (AP) 0,0%
El diagnostic de la FM s’ha de fer a I'AP i només en casos dubtosos s’ha de 62,1%
derivar a I'atencio especialitzada (AE)

El diagnostic de la FM sempre s’ha de fer a 'AE 37,9%
Sobre la SFC

El diagnostic de la SFC s’ha de fer sempre a I'AP 0,0%
El diagnostic de la SFC s’ha de fer a I'AP i només en casos dubtosos s’ha de 58,6%
derivar a 'AE

El diagnostic de la SFC sempre s’ha de fer a I'AE 41,4%

Quines son les condicions més necessaries per al diagnostic de la FM o la SFC
(puntueu d’1 a 6, 1 més, 6 menys). Es presenten els resultats en la mitjana global per a
cada item i ordenats de més a menys importancia:

1. Assegurar un accés agil a les unitats especialitzades ...........ccccceveiiiiiiiiiiiiieninnnnns 2,7

2. Disposar d'un protocol clar i objectiu per arribar a un diagnostic de certesa a partir d'uns
Criteris ODJECHIUS | FECONBGULS ......uuuuiei e 3,2

3. Accedir a les exploracions complementaries necessaries per descartar altres patologies

responsables de la simptomatologia, o bé preveure comorbiditats............ccc..ccoeeuveeee. 3,3
4. Garantir una formacié adequada dels professionals, especialment en I'ambit de I'atencio
0141 =T T- USRS 3,5
5. Incloure una exploracid fisica completa incloent-hi una avaluacié global del dolor i la
resposta quantitativa a estimuls dolorosos en els punts Critics ...........cvvvvevveveeevereennnnen. 3,9

6. Elaborar una historia clinica completa, entenent el pacient en totes les seves dimensions,
incloent-hi la psicologica, la cognitiva i la social ........cccccccooviiiiiiiirieee e, 4,9

Elements singulars:

e Forma part del protocol diagnostic la determinacié de marcadors bioldgics?
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Existeix algun marcador bioldogic que sigui Gtil per al diagnostic en la practica clinica?
En cas afirmatiu, quin?

Hi ha una forta unanimitat a considerar que no existeix cap marcador biologic especific,
encara que n’hi ha alguns de no especifics (somatomedina C, deficiencia de I'hormona del
creixement, trastorns d’autoimmunitat, disfuncié cerebral (SPET), persisténcia d’anticossos
antivirals...).

b) Sobre el seguiment

Pes que els diferents pro fessionals han de tenir en el seguiment dels pacients de la FM/SFC
en una escala de 0 a 10 (0 = cap pes; 10 = imprescindible).

Nota metodologica: Cada col-lectiu té un valor i déentic. No s’han intr oduit ponderacions pel
nombre de professionals de cada col- lectiu ni pel pes espe cific del valor de d eterminades
opinions. El nombre total de col-lectius ha estat de 13. Es presenten els resultats del sumatori
de les dues columnes més avaluades.

FIBROMIALGIA

FME FMI

Metge de familia
Infermer de 'AP
Reumatoleg
Medicina interna
Psicoleg clinic
Metge rehabilitador
Fisioterapeuta
Unitat del dolor
Psiquiatre

6
4
6
1
9
1
s
3

=

FME: fibromialgia en situacio estable.
FMI: fibromialgia en situacio d’inestabilitat clinica.

En situacio estable son els professionals de I'a tencidé primaria els que h aurien d’assumir la

responsabilitat en el seguiment de les FM. En si tuacio inestable, 'AP s’hauria de suportar
amb els professionals psicolegs, reumatolegs i fisioterapeutes.

29 de 54
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SINDROME DE FATIGA CRONICA

SFCE SFCI

Metge de familia

\l

Infermer de 'AP

Reumatoleg

Medicina interna

Psicoleg

Fisioterapeuta

Neuroleg

Endocrindleg

Unitat del dolor

3
2
3
8
5
1
0
1

Psiquiatre

w

SFCE: SFC en situacio estable.
SFCI: SFC en situacioé d’inestabilitat clinica.

En situacio estable son els professionals de I'AP els que haurien d’assu mir la responsabilitat
en el seg uiment deles SFC. Ensituacid inestable, 'AP s’hauria de suportar amb els
professionals psicolegs i fisioterapeutes.

c)

Sobre les interconsultes entre I'AP i els diferents especialistes

Cinc condicions en les quals el pacient pot beneficiar-se d’una de rivacié a consulta
especialitzada.

Hi ha un bon nivell de consens:

Progressio de simptomes o manca de resposta al tractament.
Confirmacié diagnostica en casos de dubte.

Aparicié o agreujament de trastorns psicologics, neurologics o cognitius.
Aparicié de processos patologics organics intercurrents.

Dificultat per controlar el dolor.

Realitzacio de tallers o tractaments multidisciplinaris.

Intolerancia al tractament.

Claudicacié professional.

Hi ha discrepancies de criteri:

Avaluacio de la gravetat?

30 de 54
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Sobre les interconsultes entre I'AP i la UHE, ordeneu per criteri de més a menys
importancia les condicions segtients (puntueu d’'1 a 4, 1 més, 4 menys):

1. Claudicacid professional............ccccco i 1,8
2. Manca de resposta al tractament .........cooveiiiiiiiie 2,1
3. Progressié de simptomes 0 manca de resposta al tractament ............cccccceeeeviiiiiennnn. 3,0
4. Confirmacio diagnostica en casos de dubte ...........ccccccciiiiiiiiiiiiiis 3,1

Creieu necessaria la utilitzacié d’escales per valorar-ne de manera objectiva la gravetat
de I'afectacié per FM? En cas afirmatiu, quines?

Les escales FIQ i SF-36 son les més utilitzades i les que generen més consens, encara que
se n'ofereixen d'altres de més especifiques d’algun aspecte de la malaltia.

d) Sobre el tractament no farmacologic en la FM i la SFC

En la vostra exp eriéncia, quina considereu que és la importancia de les terapies seglents?
Puntueu de 0 a 10 (0 = cap importancia; 10 = a bsolutament imprescindible). Les resp ostes
estan presentades sobre el total de col-lectius (12) i sumant les respostes correspo nents als
dos primers items considerats com els més importants.

TRACTAMENT NO FARMACOLOGIC FM SFC
Tallers /gr ups psicoeducatius (educacié sanitaria, técniques de

relaxacio, maneig del dolor, habits saludables...) 8 7
Dinamiques de grups d’ajuda mutua 4 6
Grups de pacient expert 4 4
Tractament cognitivoconductual 7 9
Exercici fisic 12 8

Pel que fa a la FM, els tractaments no farmacologics de més efectivitat sén els tallers /
grups psicoeducatius i I'exercici fisic.

En la SFC es consideren de més efectivitat els tallers / grups psicoeducatius, el
tractament cognitivoconductual i I'exercici fisic.
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Sobre el tractament no farmacologic en la FM i la SFC, les respostes indiquen un alt
grau de consens en la utilitat de tallers, grups psicoeducatius i exercici fisic.
Assenyaleu on considereu que és més convenient situar I'oferta de:

AP UHE
Tallers / grups psicoeducatius (educacié sanitaria, técniques de
relaxacio, maneig del dolor, habits saludables...) 75,9% 24,1%
Dinamiques de grup d'ajuda matua 73,1% 26,9%
Tractament cognitivoconductual 41,4% 58,6%
Prescripcio i seguiment d’exercici fisic 65,5% 34,5%

e) Sobre la repercussié laboral

Quines son les situacions que més habitualment fan complex el maneig de la situacié laboral
de la persona afectada?

Les principals conclusions d’aquest apartat soén:

En relacié amb I'entorn laboral:

¢ Dificultat per trobar comprensi6 de la situacié dels pacients tant en el seu entorn laboral
(amb companys i caps), en els mateixos fa cultatius i a vega des en el m ateix entorn
social i familiar.

o Dificultat d’adaptacio del lloc de treball atenent a les necessitats i els limitants generats
per la malaltia.

o Pérdua de I' estatus professional id e la seva propia imatge, estres, autoinculpacio i
desmotivacio.

En relacié amb I'esfera psicologica:

e Disminucio6 de 'autoestima.
¢ Trastorns de la conducta, I'estat d’anim i la personalitat.

En relacié amb I'organitzacio assistencial i de suport:

e Manca de multidisciplinarietat i de comunicacio entre nivells assistencials.
¢ Manca de protocols.

¢ Dificultats per avaluar la malaltia en graus de gravetat.

¢ Manca de terapia ocupacional.

f) Sobre larepercussié en la qualitat de vida

Segons la vostra expe riéncia assistencial, valoreu de 0 a 10 (0 = poci mpacte; 10 = gran
impacte) 'impacte de la FM i de la SFC en la qualitat de vida de les persones afectades:
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Nota: mitjana de totes les puntuacions aportades.

En manifestar-se la malaltia 7,5
Als 5 anys des del diagnostic 71
Als 10 anys des del diagnostic 6,3

En la mesura que el temps des del diagndstic va avangant, sigui per adaptacio o per
millora amb el tractament, la percepci6 de I'impacte negatiu de la malaltia en la

qualitat de vida del pacient minva.

Malgrat aix0, el punt de partida cal considerar-lo alt.

Sobre el tractament no farmacologic en la FM i la SFC, les respostes indiquen un alt
grau de consens en la utilitat de tallers, grups psicoeducatius i exercici fisic. Es

considera que és més convenient situar I'oferta de:

AP AE
Tallers / grups psicoeducatius (educacié sanitaria, técniques de
relaxacié, maneig del dolor, habits saludables...) 75,9% 24.1%
Dinamiques de grup d'ajuda matua 73,1% 26,9%
Tractament cognitivoconductual 41,4% 58,6%
Prescripcio i seguiment d’exercici fisic 65,5% 34,5%

Els tres aspectes més efectius per millorar la qualitat de vida de les persones afectades

per FM o SFC. Es presenta quantes vegades ha estat mencionat cada item.

FM
Seguiment pel metge de I'AP 11
Seguiment per la UHE 7
Prescripcio de tractament farmacologic 8
Participacié en tallers / grups psicoeducatius (educacié sanitaria, 0
técnigues de relaxacid, maneig del dolor, habits saludables...)
Rebre terapia cognitivoconductual 18
Participacio en grups de pacient expert 5
Fer exercici fisic adequat a la patologia 21
Obtenir la incapacitat laboral 1

SFC

11

18

22

Destaquen clarament I'exercici fisic i les terapies cognitivoconductuals, suportats per

un seguiment assistencial fet per I'AP o la UHE.
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ANNEX 2: PERFIL ANALITIC RECOMANAT

Hemograma i férmula leucocitaria

Velocitat de sedimentacié globular (VSG)
Proteina C reactiva (PCR)

Bioquimica basica (perfil hepatic, renal i ionic).
Proteinograma.

Creatincinasa (CK)

Hormona estimulant tiroidal (TSH)

Sediment d’orina

Serologia de virus: hepatitis B, C, VIH
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ANNEX 3: CRITERIS DE DERIVACIO A LA UE

\ Criteris de derivacié en fibromialgia (FM)

a)

b)
c)

Dubte diagnostic, confirmat després de I'avaluacié per I'especialista en reumatologia
de referencia.

Assessorament terapéutic.

De comu acord entre el professional i el pacient.

‘Criteris de derivacio en sindrome de fatiga cronica (SFC)

a)

b)

Pacients amb fatiga cronica que no compleixin els criteris diagnostics de Fukuda i, per
tant, aquest fet constitueixi un dubte diagnostic.

Pacient amb sindrome de fatiga cronica que, en el moment del diagnostic, tingui
reconeguda una minusvalidesa o una incapacitat com a reflex de ser un procés
invalidant o incapacitant.

De comu acord entre el professional i el pacient.

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

Pacient amb sindrome de fatiga cronica, amb diversos fenomens comorbids associats
i que la seva complexitat requereix un enfocament diagnosticoterapéutic
multidisciplinari.

Pacient amb sindrome de fatiga cronica que en el questionari de qualitat de vida SF-
36 obté en el decatipus de rol fisic unes puntuacions inferiors a 40.

‘ 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.

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

De comu acord entre el professional i el pacient.

Pacient amb diagnostic de SQM i que s’ha vist obligat a extremar les mesures per
evitar les exposicions ambientals (p. ex., canvi de domicili, utilitzacié d’equips
filtrants d’aire amb adaptador facial).
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ANNEX 4: ESCALES D’AVALUACIO
FIBROMIALGIA / SINDROME DE FATIGA CRONICA
FIQ-R

http://www.hglo.com/content/pdf/1477-7525-11-132.pdf

http://apps.elsevier.es/watermark/ctl servlet? f=10&pident articulo=13068512&pident usua
rio=0&pcontactid=&pident revista=29&ty=8&accion=L&origen=zonadelectura&web=www_.el
sevier.es&lan=es&fichero=29v31n09a13068512pdf001.pdf

SF-36

http://sechc.es/files/investigacion/calidad-vida/sf 36 fid276.pdf

WAIS IV

http://diposit.ub.edu/dspace/bitstream/2445/33834/1/Escala%20de%20inteligencia%20de%20
Wechsler%20para%20adultos-WAIS-IV.pdf

SENSIBILITAT QUIMICA MULTIPLE
Questionari QEESI

http://www.elsevier.es/ficheros/mmc/2/2v140n07/2v140n07-90194679mmcl.pdf
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ANNEX 5. CODIS D’'IDENTIFICACIO DE LES MALALTIES
DIAGNOSTICS SEGONS CLASSIFICACIO INTERNACIONAL DE MALALTIES
A Catalunya s’utilitzen els sistemes de classificacié de malalties i codificacié segiients:

* A hospitals i centres de salut mental i soci osanitaris (també algun centre de primaria) la
CIM-9-MC (Classificacio internacional de malalties, 9a revisié, modificacié clinica) que és
la traduccio al catala de la ICD-9-CM (International Statistical Classification of Diseases,
9th revision, clinical modification), editada pel govern dels Estats Units. La ICD-9-CM és la
modificacié clinica de la 1CD-9 ( International Statistical Classification of Diseases, 9th
revision), de I'Organitzacié Mundial de la Salut.

» EI 85% dels centres de primaria / e-CAP utilitzen la CIM-10. La resta de primaria utilitzen la
CIM-9-MC i la CIAP.

Cal remarcar que la CIM-9-MC es tradueix al catala directament de la versi6 origina |
americana i la CIM-10 directament de 'OMS, és a dir, no es fa la traduccio al catala de les
versions espanyoles.

En resum, a la CIM-9-MC de Catalunya:

+ La fatiga cronica surt a I'index i al tabulari amb un codi propi (780.71).
» La fibromialgia surt a I'index i remet a un codi no especific (729.1).
+ La sensibilitat quimica multiple només té un codi no especific (995.3).

Pel que fa a la CIM-10 de Catalunya:

» La fatiga cronica surt amb un codi propi (G93.3).
+ La fibromialgia surt amb un codi propi (M79.7).
+ La sensibilitat quimica multiple només té un codi inespecific (T78.4).
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A continuacio, es mostren els diferents tipus de classificacio internacional de malalties segons
la patologia, si apareix a I'index, el codi i el descriptor corresponent:

Patologia index  Codi Descriptor

Sensibilitat quimica Si 995.3 Al-lergia no especificada
multiple* Hipersensibilitat NEOM
Idiosincrasia NEOM
CIE-9-MC (9a Reacci6 al-lergica NEOM
edicio) Fibromialgia Si 729.1 Mialgia i miositis no
Ministeri especificades
Fibromiositis NEOM

Sindrome de fatiga cronica Si 780.71 Sindrome de fatiga cronica

* Al setembre de 2014, el Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat va decidir afegir a I'index de la publicacié del CIE-9-
MC el terme sensibilidad quimica multiple, perd quan es busca al tabulari només apareix com a alergia no especificada
amb codi 995.3. Malgrat aquesta consideracid, no s’ha incorporat a cap altra versié castellana de la CIE, niala CIE-10
(que s'utilitza en atencio primaria i mortalitat, entre altres) ni a la CIE-10-MC (classificacié encara no vigent que s'implantara
arreu de I'Estat espanyol en un futur proper).

NEOM: no especificat d’'una altra manera.

Patologia index  Codi Descriptor

Sensibilitat quimica mdltiple  No 995.3 Al-léergia no especificada
Hipersensibilitat NE

CIM-'9-MC (8a Idiosincrasia NE
edicid) Reaccié al-lérgica NE
Catalunya* Fibromialgia Si 729.1 Mialgia i miositis no

especificades
Fibromiositis NE
Fatiga cronica Si 780.71 Sindrome de fatiga cronica

*A la CIM-9-MC, atés que s'actualitza incloent-hi rigorosament tan sols el que s’ha modificat a la versio original americana,
no apareix sensibilitat quimica mdaltiple a I'index, només amb el mateix codi del tabulari (codi 995.3), ja que fins ara aquests
organismes (govern america i OMS) no han incorporat sensibilitat quimica mdultiple com una entitat propia.

NE: no especificat.

Patologia index  Codi Descriptor

Sensibilitat quimica mdltiple  No T78.4 Al-léergia no especificada
Hipersensibilitat NE
Idiosincrasia NE
Reaccié al-lérgica NE

CIM-10 (edici6 de  |Fibromialgia Si M79.7 Fibromialgia

2010) Fibromiositis

Catalunya Fibrositis

Miofibrositis

Sindrome de fatiga cronica Si G93.3 Sindrome de fatiga
postvirica
Encefalomielitis mialgica
benigna

NE: no especificat.
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ANNEX 6: FITXES D’'INDICADORS.

Indicadors de les sindromes de sensibilitzacio central

L’AVALUACIO DEL MODEL

Tan important és saber qué s’ha de fer i com s’han de fer les coses, com avaluar el que es fa.
En aquest sentit, la reformulaciéo del model d’atencié a les patologies d e FM/SFC i SQM
centra, com a aspecte essencial, el fet de determinar com s’avaluara 'activi tat, el
funcionament, la qualitat i I'eficiéncia amb els quals cada UE i cada EAP atén les persones
afectades per les malalties esmentades.

En consens amb el Comite Cientific, s’han descrit un seguit d’'indicadors ordenats en:

e Indicadors d’estructura
¢ Indicadors de procés
e Indicadors de resultats

| definits per a cadascun dels dos ambits assistencial implicats: I'atencié primaria i les
unitats d’expertesa.
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Alguns d’aquests indicadors d’estructura son la resposta di recta als requeriments del mode |
d’acreditacié de les unitats.

INDICADORS D’ESTRUCTURA: ATENCIO PRIMARIA

Codi Indicador Foérmula
Aclariment
Atenci6 primaria: Estructura
AP-1E-01 Existéncia de referent* a’EAP e Si
* Pot ser metge o infermer e« NO
AP-1E-02 Professionals formats de 'EAP Professionals formats /
En els dos anys anteriors professionals tributaris
AP-1E-03 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
FM ¢« No
Vigent
AP-1E-04 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
SFC e No
Vigent
AP-1E-05 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
SQM e No
Vigent
AP-1E-06 Existéncia d’espai fisic per ales activitats e Si
grupals e« No
AP-1E-07 Existéncia del Programa pacient expert en e Si
FM o SFC e« NO
AP-1E-08 Disposa d’agendes amb possibilitat de e Si
realitzar interconsultes virtuals e« NoO
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INDICADORS D'ESTRUCTURA: UNITAT D'EXPERTESA

Codi Indicador Formula
Aclariment
Unitat d’expertesa: Estructura
UE-IE-01 Unitat d’expertesa constituida e Si
Identificable en cartera de serveis e« No
UE-IE-02 Espai comu de coordinacio e Si
Identificable en agenda organitzativa e NO
UE-IE-03 Professionals formats de la UE Professionals formats /
En els dos anys anteriors | professionals tributaris
UE-IE-04 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
FM . No
Vigent
UE-IE-05 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
SFC e« NoO
Vigent
UE-IE-06 Existéncia de protocol per al maneig de la e Si
SQM e« No
Vigent
UE-IE-07 Existéncia d’espai fisic per a les activitats e Si
grupals e No
UE-IE-08 Disposa d’agendes amb possibilitat de e Si
realitzar interconsultes virtuals e« No
UE-IE-09 Existéncia de coordinador de la UE e Si
e NoO
UE-IE-10 Dedicaci6 per professional ala UE Percentatge d’hores a la
En tant per cent sobre la dedicacié | UE del total d’hores (per
setmanal | professional)
UE-IE-11 Cobertures d’abséncia previstes e Si
Procediment establert e No
UE-IE-12 Area d’influéncia definida e Si
e NO
UE-IE-13 Accés a proves ergometriques en SFC e Si
Procediment establert e No
UE-IE-14 Accés proves neuropsicologiques en SFC e Si
Procediment establert e« No
UE-IE-15 Composicié de la unitat: Nombre de professionals
e Metge internista (SFC/SQM) (en persones-equivalent)
e Metge reumatoleg (FM) per professio
¢ Metge de I'AP
e Pediatre
e Psiquiatre
e Psicoleg
e Rehabilitacio / fisioterapia / t.
ocupacional
e Treball social
e Infermer
o Toxicologia (SQM) referent

41 de 54
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INDICADORS DE PROCES: ATENCIO PRIMARIA

Codi Indicador Formula
Aclariment
Atenci6 primaria: Procés
AP-IP-01 Nous pacients Nombre de nous pacients
Anual, per cada patologia | per patologia
AP-1P-02 Pacients atesos Nombre de pacients
Anual, per cada patologia | atesos per patologia
AP-I1P-03 Pacients amb avaluaci6 inicial (FIQ, SF- Pacients amb avaluacio
36...) i en els darrers dos anys OK / pacients tributaris
Per cada patologia
AP-1P-04 Freqilientacio dels pacients amb SSC Visites/pacient/any
Per cada patologia
AP-1P-05 Grups psicoeducatius
e grups organitzats e Nombre de grups
e sessions e Nombre de
e participants sessions
Mitjana per sessio ¢ Mitjana de
participants
AP-1P-06 Temps d’accés a grup psicoeducatiu Mitjana de dies entre
indicacid i inici d’activitat
AP-1P-07 Grups de pacients expert
e  grups organitzats e Nombre de grups
e sessions e Nombre de
e participants sessions
Mitjana per sessio e Mitjana participants
AP-I1P-08 Pacients derivats a la UE Pacients derivats /
pacients atesos
AP-1P-09 Causes de derivacio: Nombre de pacients per

¢ claudicacio

estratificacio

manca de resposta al tractament
confirmacié de casos dubtosos
casos greus

altres

tipus
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INDICADORS DE PROCES: UNITAT D’EXPERTESA

Codi Indicador Formula
Aclariment
Unitat d’expertesa: Procés
UE-IP-01 Primeres visites Nombre de nous pacients
Per tipus de professional i patologia | per patologia
UE-IP-02 Visites successives Nombre de pacients
Per tipus de professional i patologia | atesos per patologia
UE-IP-03 Interconsultes virtuals Nombre de pacients
Per tipus de professional (MI/Reu.) i | atesos per patologia
patologia
UE-IP-04 Pacients atesos Nombre de pacients
Anual, per tipus de professional i | atesos per patologia
patologia
UE-IP-05 Freqlentaci6 dels pacients amb SSC Visites/pacients atesos
Per cada patologia
UE-IP-06 index de reiteracio Successives/
Per tipus de professional primeres
UE-IP-07 Pacients amb seguiment mixt Nombre de pacients
Mixt = seqguit tant a I'AP com la UE) | atesos a I'AP i la UE
UE-IP-08 Grups psicoeducatius
e grups organitzats e Nombre de grups
e sessions e Nombre de
e participants sessions
Mitjana per sessio e Mitjana de
participants
UE-IP-09 Temps d’accés a grup psicoeducatiu Mitjana de dies entre
indicacid i inici d'activitat
UE-IP-10 Terapia cognitivoconductual:
e pacients e Nombre de
e sessions pacients
e index de reiteracio e Nombre de
sessions
e Repetidors/nous
UE-IP-11 Temps d’accés a terapia Mitjana de dies entre
cognitivoconductual indicacid i inici d’activitat
UE-IP-12 Terapia d’exercici fisic:
e pacients e Nombre de
e sessions pacients
e index de reiteracio e Nombre de
sessions
e Repetidors/nous
UE-IP-13 Sessions de terapia ocupacional:
e pacients e Nombre de
e sessions pacients
e index de reiteracio e Nombre de
sessions
e Repetidors/nous
UE-IP-14 Temps d’accés a terapia d’exercici fisic Mitjana de dies entre
indicacid i inici d’activitat
UE-IP-15 Temps d’accés a la realitzacio de la prova | Mitjana de dies entre
ergometrica indicacio i realitzacié
UE-IP-16 Informes multidisciplinaris elaborats per Nombre d’informes

la UE

multidisciplinaris elaborats
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UE-IP-17 Altes per patologia Altes /
pacients atesos
UE-IP-18 Diagnostics secundaris Diagnostics secundaris /
Comorbiditat pacient atés
UE-IP-19 Estratificacio de pacients per diagnostic Pacients estratificats /
pacients atesos
UE-IP-20 Cursos de formaci6 impartits
e CUrsOS e Nombre de cursos
e participants e Mitjana per sessi6
Mitjana per sessio
UE-IP-21 Satisfaccio mitjana dels professionals Satisfaccié mitjana de
formats per la UE I'enquesta de satisfacci6
als formats
UE-IP-22 Disseminacié del coneixement en SSC Nombre d’actes

Anual

divulgatius realitzats
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INDICADORS DE RESULTAT: ATENCIO PRIMARIA

Codi Indicador Formula
Aclariment
Atenci6 primaria: Resultat
AP-IR-01 Avaluacié de la qualitat de vida, la Millora en la mitjana entre
repercussio funcional: millora les dues darreres
Comparacio6 interanual | avaluacions
AP-IR-02 Baixa laboral: reducci6 de Reducci6 interanual de:
e episodis per pacient e episodis per
e duradadelesIT pacient en edat
Comparacié6 interanual laboral
e mitjana de la
durada de la IT
AP-IR-03 Derivacions a la UE: reduccio del Pacients derivats /
percentatge pacients atesos
Comparacié interanual
AP-IR-04 Consum de farmacs antidepressius no DDD d’antidepressius no
indicats: reduccié indicats per pacient
Comparaci6 interanual (els indicats son:
amitriptilina i duloxetina)
AP-IR-05 Consums de farmacs ansiolitics: reduccié DDD d’ansiolitics per
Comparaci6 interanual pacient
AP-IR-06 Consum de farmacs analgeésics: reduccio DDD d’analgésics per
Comparaci6 interanual pacient
AP-IR-07 Millora de I'index de satisfaccié dels Satisfaccié mitjana de
pacients I'enquesta de satisfaccio
Comparacio6 interanual | als pacients
AP-IR-08 Temps per arribar al diagnostic Temps mitja entre els

Comparaci6 interanual

primers simptomes i el
diagnostic
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INDICADORS DE RESULTAT: UNITAT D’EXPERTESA

Codi Indicador Formula
Aclariment
Unitat d’expertesa: Resultat
UE-IR-01 Avaluacio de la qualitat de vida (FIQ) i la Millora mitjana entre les
repercussié funcional (SF-36): millora dues darreres avaluacions
Comparacié interanual | en un maxim d'un any
UE-IR-02 Impressié global del malalt (escala de Millora de la impressié
Likert): millora global
Comparaci6 interanual
UE-IR-03 Baixa laboral: reducci6 de Reduccio6 interanual de:
e episodis per pacient e episodis per
e duradadelesIT pacient en edat
Comparacié interanual laboral
e mitjana de la
durada de les IT
UE-IR-04 Consum de farmacs antidepressius no DDD d’antidepressius no
indicats: reduccié indicats per pacient
Comparaci6 interanual (els indicats son:
amitriptilina i duloxetina)
UE-IR-05 Consums de farmacs ansiolitics: reduccid DDD d’ansiolitics per
Comparaci6 interanual pacient
UE-IR-06 Consum de farmacs analgeésics: reduccio DDD d’analgésics per
Comparaci6 interanual pacient
UE-IR-07 index de satisfaccio dels pacients: millora Satisfaccié mitjana de
Comparacio6 interanual | I'enquesta de satisfaccié
als pacients
UE-IR-08 Publicacions realitzades Nombre de publicacions
nacionals/internacionals
UE-IR-09 Factor impacte de les publicacions Factor impacte del total de
Comparacié interanual publicacions
UE-IR-10 Reincorporacions laborals Altes /
Comparacié interanual pacients amb IT
UE-IR-11 Freqlientaci6 a urgéncies o altres Freqglientacié a urgencies

especialitats hospitalaries: reduccié de
consum de recursos
Comparacié interanual

0 a consultes externes
hospitalaries per pacient
ates a la UE
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ANNEX 7: MANUAL D’ACREDITACIO

Sindromes de sensibilitzacié central
Fibromialgia
Sindrome de fatiga cronica

Sindrome de sensibilitat quimica multiple

Manual d’acreditacio

Juny de 2015
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INTRODUCCIO

L’acreditacio és uninstrument de gestié de la qualitatque p ermet verificarel gr au
d’assoliment dels nivells d’exig éncia que en termes de qualitat es consideren optims. Es un
procés iteratiu, amb una periodicitat preestablerta i sotmés a un procediment de preparacid i
execucié homogeni, de manera que permet la comparacié de la mateixa unitat a acreditar, en
el temps o amb altres unitats, sota criteris d’avaluacio idéntics.

En aquest cas, les unitats a acreditar sénle s unitats d’expertesa descrites en el model
d’atencio als sindromes de sensibilitat central. Aquest manual té com a objectiu respondre a
la questio de com s’ha de dur a terme el procés d’acreditacio de les esmentades unitats.

Qui s’ha d’acreditar

S’han d’acreditar totes aquelles unitats d’expertesa (UE) pertanyents a institucions integrades
en el Sistema Integral de Salut de Catalunya (SISCAT) que hagin optat a desenvolupar les
funcions propies d’aquestes unitats en un territori determinat i reconegut pel Departament de
Salut.

En el procés inicial (juliol de 2015), el Departa ment de Salut oferira aquesta possibilitat a les
unitats hospitalaries especifiques ja existents.

L’acreditacio deles UE externes al SISCAT seguira un procés idéntic, encara q ue no
comportara cap vinculacié amb el sistema de finangament i la provisié publica.

Com s’accedeix a l'acreditacio

Les UE que es vulguin acreditar per primera vegada ho han de sol-licitar a la Direccié General
d’Ordenacio i Regulacié Sanitaries (DGORS), acompanyant la sol-licitud d’'una autoavaluacié
dels 22 estandards continguts en el present manual. En un termini no superior als tres mesos
des de la re cepcio formal de la sol- licitud, un equip avaluador extern, del propi Departament,
consensuara amb el co ordinador o coordinadora dela UE sollicitant el diaiel procés
d’acreditacié a dur a terme.

Un cop efectuada, I'equip avaluador disposara de 15 dies naturals per emetre el seu informe i
la seva recomanacié a la DGORS.

Amb els informes d’avaluacio que s’hagin aportat, i en la reunio de la Comissié de Seguiment
del SSC, aquesta aixe cara la reco manacié d’acreditacio, acreditacié condiciona da o no-
acreditacio de totes les UE avaluades a la DGORS, que és qui atorga I'acreditacio.

Les UE acreditades en podran donar publicitat.

Cada quant és necessari acreditar-se

L’acreditacié es concedeix per un periode de tres anys; un cop passat, cal renovar-la seguint
el mateix procediment ja expressat previament.
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En el cas de tractar-se d’'una acre ditacié condicionada, el mateix certificat d’acreditacié en
determinara la vigéncia, i cal dur a terme, en el termini més breu possible, totes les accions
que permetin la concessio de I'acreditacio definitiva, amb un procés previ d’auditoria externa.

La memoria anual pr eceptiva revisara I'estat de la situacié de la UE respecte al compliment
dels requisits dels estandards del model d’acreditacio.

En tot moment, el Departament de  Salut podr a determinar la realitzacié d’'una a uditoria
externa a qualsevol UE, sense preavis, i podra suspendre, temporalment o d efinitivament,
I'acreditacié de la UE.

Com es realitza el procés d’acreditacio

Un cop enviada la sol-licitud i I'autoavaluacié a la DGORS, I'equip auditor del Departament es
posara en contacte amb el coor dinador o coordinadora de la UE, amb qui pactarala datai
'agenda de I'auditoria.

El coordinador o coor dinadora posara a dispo sicid6 de I'a uditor tota aquella info rmacio
documental que permeti la verificacio dels requeriments de I'acreditacio. En concret:

- Memodries anuals (de tres anys).

- Registres d’'activitat.

- Quadre de comandament.

- Manual de procediments i protocols de la unitat.

- Actes de les reunions de coordinacio de la UE.

- Actes de les reunions amb els referents dels EAP.

- Accés a les histories cliniques de pacients atesos en el darrer trimestre.

- Resultats de les enquestes a pacients.

L’auditor iniciara la seva auditoria presentant-se a la direcci6 del centre.

Revisara la documentacid iles h istories cliniques en compan yia del coordinador o
coordinadora de la UE.

Els liders de linia assistencial i uns representants dels EAP de I'area de referéncia de la UE
mantindran una entrevista conjunta amb l'auditor.

L’auditor revisara els espais fisics o n desenvolupa la seva a ctivitat la UE i les agendes d e
programacio.

L’auditor presentara un informe verbal provisional a la direccié del centre i al coor dinador o
coordinadora, amb les seves conclusions principals.

El centre podra recusa r l'auditor a ssignat préviament o posteriorment a la realitzacio de
'auditoria, sempre qu e ho faci de manera argumentada. La DGORS determinara sila
recusacio es fa executiva o no.
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Que i com s’avalua a l'auditoria

L’auditoria avalua 22 estandards, que s’estableixen al quadre seglient. Cada estandard es
puntua del 0 al 4.

PUNTUACIO CRITERI
0 Inexisténcia d’evidéncia objectivable o no.
1 Evidéncia en la fase inicial.
2 Evidéncia objectiva perd incompleta.
3 Evidéncia clara, implantacié no completada.
4 Evidéncia completa, implantacio completa.
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CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO EVIDENCIA SQN
LIDERATGE
La UE esta reconeguda formalment per TS R CEEEr e fer
1. La unitat d’expertesa (UE) esta I'organitzacio. El Departament també art del Departament i P
formalment constituida i reconeguda en I'na reconeguda explicitament i el gonstataci()pen el contracte X
I'organitzacio. CatSalut I'na considerat en el seu b el CatSal
contracte programa. programa amb el CatSalut
2. La UE forma part de la cartera de serveis La l.JE °°T‘Sta en I_org_an|gra_ma . Organigrama assistencial.
PSP , - assistencial de la institucio i aquest és )
de la instituci6 i consta a I'organigrama ) Cartera de serveis de la
funci vigent. La UE forma partdelacartera |.” ..~ .,
uncional. de serveis institucio.
3. La UE esta liderada per la figura d’'un La figura del coordinador existeix i les ngns:zz;n;iouﬂ;n”?;:gna
coordinador, figura formalment reconeguda | seves funcions i competéncies estan goncreta Dgscri cig del lloc X
i comunicada per part de I'organitzacio. descrites. ) P
de treball.
PLANIFICACIO
La UE explicita per escrit els seus g’é?lf:l?tlzn;tegae;crﬁé\lng]:nt !
4. La UE té explicitament descrita la seva ambits assistencials en els quals actua, q :
. . : o detallen els aspectes inclosos X
cartera de serveis. les seves funcions i competéncies i la en la descripcié de
relacié de serveis que presta. lestandard.
. N Document actualitzat que
e st s re2 % | cemitaarea e reerenci
5. La UE té explicitada la seva area de dif di o ' ial de la UE amb explicitacio de X
referéncia. ! ere.nts_ |sp?smus asc?lstenc_u'a S | les ABS que inclou i els
cS:oSnCstgl;e;xir;S? t)éar:i);gri et &l dispositius assistencials
q ’ existents
GESTIO DE LES PERSONES
Les UE disposen d'un lider clinic
6. La UE té identificats els diferents liders clarament definit i identificable per a
clinics per a cadascuna de les diferents cadascuna de les linies assistencials Identificacié fefaent dels
entitats patologiques tractades, que per a les qual esta acreditada. Poden liders de linia assistencial.
actuaran de manera multidisciplinaria. coincidir en una mateixa persona o
amb la figura del coordinador.
7. La UE explicita, d’acord amb el model
d’atenci6 aprovat, quin tipus de La UE disposa d'un procediment escrit
professionals actuen en cadascun dels en el qual detalla quines son les seves | Existéncia del procediment,
programes que formen part de la cartera de | linies assistencials, els equips adequacio del contingut a la X

serveis de la UE, aixi com la dedicacio a la

unitat dels seus professionals i els sistemes
de planificaci6 i organitzacio del treball que

la respecten.

multidisciplinaris que les integren, la
seva organitzacié funcional i les
dedicacions dels seus professionals.

realitat observada i revisio
d'agendes.

8. La UE disposa d’un pla de formacio per
als professionals que la integren.

Els professionals de la UE haurien de
mantenir-se actualitzats pel que fa al
maneig de les patologies a atendre. Es
necessaria I'existencia d'un pla de
formacio a partir de la deteccio de les
necessitats formatives individuals és
necessaria.

Existéncia d'un pla de
formacio individualitzat i de la
seva execucio, segons el
planificat.
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CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO EVIDENCIA SQN
ALIANCES
La UE hauria de preveure un espai de
temps en el qué, amb caracter periodic,
9. La UE disposa d’un procediment que es coordini amb els EAP de la seva
garanteix la coordinacié amb els dispositius | area de referéncia per revisar-ne Revisio d'actes de les
assistencials del qual sén referents, que I'actuacid, impulsar accions de millora, | reunions i del seguiment dels X
inclou els criteris de derivacié entre nivells | consensuar criteris i protocols i avaluar | acords.
assistencials. casos d'especial dificultat. Aquesta
accio pot ser conjunta amb la
determinada a I'estandard 17.
10. La UE disposa d’un pla de formacio per Emsten_c}lg d'un pla de
, L formacio i de la seva
als referents de I'atencié primaria. e o
execucid, segons el planificat.
11. La UE manté linies de comunicacio i - o
g o Memodria anual d'accions
participacio fluides amb les associacions de .
) o L realitzades.
pacients del seu ambit territorial.
GESTIO DE PROCESSOS
12. La UE disposa de protocols de maneig Existencia dels protocols %
de les diferents patologies tractades. aprovats, vigents i
actualitzats.
13. La UE disposa d’un procediment en el Existéncia _dels pr_otocols X
qual explicita el seu funcionament intern. aprovats, vigents i
actualitzats.
. . . Comprovacio del seu estat de
14'.EI? proc_gzl_ments |t<_e|s rirotocct)ls |§tont vigéncia i actualitzacié. La
revisats periodicament i estan actualitzats. revisié minima ha de ser
inferior a tres anys.
15. Els protocols i els procediments han
estat consensuats amb els dispositius
assistencials dels quals sén referents.
16. La UE disposa de registres que Revisi6 quadre
permeten el seguiment de I'activitat comandament. Revisio de les X
realitzada i dels processos clinics. histories cliniques (minim 10
HC del darrer trimestre.
La UE hauria de preveure un espai de
temps en el qué, amb caracter periodic,
es coordini amb els equips propis per
17. Existeix un mecanisme sistematic i revisar-ne I'actuacio, impulsar accions | Revisi6 d'actes de les
definit per garantir la coordinacié interna i de millora, consensuar criteris i reunions i del seguiment dels X

amb els professionals de I'atencioé primaria.

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

acords.

GESTIO DELS RECURSOS

18. La UE disposa d’un protocol de
proteccio6 de I'entorn per al maneig dels
pacients afectats de la sindrome de
Sensibilitzacié Quimica Mdltiple (sols en les
UE en qué la SQM formi part de la seva
cartera de serveis).

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

Verificar I'existéncia del
protocol i la seva
implementacio practica.
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CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO EVIDENCIA SQN
RESULTATS
Per a cada indicador la UE hauria de s
19. La UE disposa d’indicadors que permeten | concretar el resultat esperat en el A CC quac_inje d'.a,
X H - , L . . . comandament, verificacio de
el seguiment i I'avaluacié de l'efectivitat i la periode analitzat. El conjunt X

qualitat dels seus processos assistencials.

d'indicadors haurien de constituir el
quadre de comandament de la UE.

la fixacié de les mesures
esperades pel periode.

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

Amb una periodicitat minima anual, la

UE hauria d'avaluar el grau de
satisfaccié dels pacients.

Verificar el questionari i els
darrers resultats. Verificar si
dels resultats han sorgit
iniciatives de millora.

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

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

millora.

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

22. La UE, amb la periodicitat estipulada
(minim anual), elaborara una memoria

d’'activitat per a la direccio de la institucid, el

CatSalut i el Departament de Salut.

Verificar la darrera edici6 de
la memoria.

Hi ha 22 estandards, dels quals

11 sén requeriments “sine qua non”.
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Com s’aconsegueix l'acreditaci6

L’acreditacio s’obté quan:
1. Per a cadascun dels estandards sine qua non s’ha aconseguit una puntuacié de 3
O superior.
2. Quan el 75% de tots els estandards tenen una puntuacié de 3 o superior.
3. Quan no hi ha més de dos estandards amb puntuacio 0.

El Departament de Salut podr a considerar la possibilitat d’atorgar un a acreditacio
condicionada sempre que:
1. La puntuacié mitjana de tots els estandards sigui superior a 2.
2. La direccido del centre és compr ometi a act ivar les mesures de millora que
permetin aconseguir I'acreditacio en el periode de temps estipulat en cada cas.

L’atorgament de I'acreditacié condicionada generara I'obligatorietat de presentar, en el termini
d'un mes d es de l'ator gament, un plad e millora especificament orientat a assolirel s

requeriments necessaris.

Davant de la resolucié de la DGOR S, el centre en podra sol-licitar una revisié aportant les
dades objectives que la sustenten.

Es pot perdre I'acreditaci6?

Per causes objectivesiinfo rmades al centre, el Departament de Salut potsu spendre
I'acreditacié d’'una UE, amb caracter temporal o definitiu.

Com es pot donar publicitat a I’acreditacié de la UE?

El Departament de Salut determinara els criteris de publicitat del fet d’obte nir I'acreditacio de
la UE per a tots els mitjans de publicitat i suports.
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