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Antecedentes Material y métodos

Las Enfermedades Raras (ER) constituyen un grupo
heterogéneo de 7.000 enfermedades de baja prevalencia
< 5 casos / 10.000 hab., que en Espafia representan 3
millones de afectados y en Catalunya entre 300.000-
400.000

La Enfermedad de Huntington (EH) afecta 5 -10/100.000
hab. unos 350-700 casos en Catalunya.

Es una ER hereditaria, neurodegenerativa, con deterioro
progresivo y que debuta habitualmente entre los 30-30
anos

Objetivos

Implantar un modelo de atencién basado en el propuesto
para las ER en Catalunya para mejorar la organizacion de
la atencion especializada, la coordinacion profesional y la
continuidad asistencial

Mejorar la atencion y seguimiento de los enfermos y
familias.

Unidad clinica experta (UCE)
Aspectos basicos del modelo de las

Enfermedades Raras (ER)

2 niveles de atencion:
* MNivel de atencidén mas especializada y

= Criterios principales para ser UCE en
Enfermedad de Huntington (EH)

= “N" minima de pacientes que asegure

axperta, concentrada en una Unidad clinica experiencia clinica

axperta (UEC) o red de UEC e
* Cartera de servicios

« Alencién especializada (neurologia,
psiquiatria, neuropsiquiatria)
» Algunos de asl0s Servicios
= Sorvicio do Gendlica clinica
- Atencidn psicoldgica - acompafiamiento
del paciente y familmares
- Recursos de inlemamiento ; psiquistrico,

=  Mivel territorial o comunitario, caréand al
domicilio de la persona afectada de una ER,
que incluye atencidn primaria, atencidn
especializada , olros servicios
(sociosanitarios, de salud mental, de
rehabilitacidn, elc.) y también los recursos
sociales, educativos y laborales del lermtornio.

Equipo gestor de casos

sociasanitano
Plan de atencidn integral » Coordinacién de recursos
* TP T . — Geslidn de casos UCE + Alencidn
Iﬁg gﬁ;ﬁﬂg'gf fféﬁl'”ar I Trabajo comunitasia (EAP, Salud Mental, Servicios
Sociales...)

= Trabajo colaborativo en red con o resto de

Acompanamiento y apoyo... de inicio a &n f
FeCcursos y con & lemilorio

final del proceso

Gestion de cada caso y acceso a la
informacién del paciente... de inicio a final
del proceso

* Trabajo basado en GPC, protocolos

» Elaborar rutas asistenciales =
concretar circuitos y formas de
derivacion

.EFI-HH clinbos (Perfiles)

.

La definicion del modelo
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en ER.
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y la atencion integral de
pacientes que han
contribuido a definir el
modelo.

" EALA: Equafipod de Abeacidn Integidl Ambulbtoris

" UFESS: Unfdsd Femscional Interdhciplinar Sociofanitaky

® ATDOM: Asenchin Domiriliana

* PADES: Prograsa de Atencidn Doaintials Dovipo de Soporte

= KCMAH: Asociachon Catalana e Familiares de packentes con EH

El Comité Operativo para la Enfermedad de Huntington y
Demencias de Inicio Precoz (DIP) de Barcelona y Area
Metropolitana, grupo de trabajo que plantea mejorar la
coordinacién de los diferentes dispositivos asistenciales vy la
atencion que reciben los pacientes con EH y DIP.

TEREITORACOMUMITAT

» Uso de TIC en |3 alencion de pacientes y gestion
= accesibilidad agil a la informacin per la UCE y
resto de proveedores (H* Clinica informatizada, H*
Clinica Compartida de Catalunya...)

- acceso al Registro de Enfermedades Raras
» Consultoria < forma de enlace, nexo con
profesionales del termitorio
» Formacidn, investigacidn y innovacion

Resultados Conclusiones

Revision de la “Guia para la atencion integral de la EH’
consensuada por el Comité

Instruccion CatSalut 12/2014 sobre Modelo de atencion a
las ER y organizacion de unidades expertas

Definicion Unidad Clinica Experta para EH

A1} Generalitat de Catalunya

El Modelo de atencion a las ER aprobado por la Comision
Asesora de Enfermedades Raras (CAMM) y los trabajos
realizados estos ultimos afios han concretado el modelo de
atencion a los EH que facilitara la gestion integral, coordinacion
y seguimiento de los pacientes y familias.
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