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Resum

El Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les
sindromes de sensibilitzacid central (SSC) revisa el model
assistencial proposat en la Resolucié 203/VIII que garan-
teix l'accés i el continuum assistencial de qualitat en els
diferents nivells i dispositius en l’atencid a les persones
afectades d’SSC, sota la premissa que el model presentat
el juliol de 2015 és valid i que les dificultats van sobrevenir
en el desplegament territorial.

Introduccio

El Departament de Salut va elaborar I'any 2006 un model
d’atencié a la fibromialgia i a la sindrome de fatiga cro-
nica, que es va desplegar territorialment a partir del 2008
mitjangant unitats hospitalaries especialitzades. El Pla
de Govern de la XI Legislatura, en el marc de l’objec-
tiu de refor¢ar un sistema de qualitat assistencial basat en
I'R+D+], va proposar I’elaboracié i el desplegament d’un
Pla d’atenci6 a les persones afectades de sindrome de sen-
sibilitzacio central (SSC).

Sota la denominaci6 SSC s’agrupen, segons alguns au-
tors, un conjunt de més de 50 malalties que podrien tenir
un origen fisiopatologic comu. Les malalties incloses en el
Pla operatiu sén les més paradigmatiques: la fibromial-
gia (FM), la sindrome de fatiga cronica (SFC) i la sensi-
bilitat quimica multiple (SQM). Totes tres presenten al-
guns simptomes comuns i, sovint, persones que tenen
una d’aquestes malalties poden acabar tenint-ne una altra
amb més o menys grau d’afectacié. U'FM és una malaltia
caracteritzada principalment pel dolor, la fatiga i els tras-
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torns del son, que pot arribar a afectar de manera signifi-
cativa la salut i la qualitat de vida de les persones que la
pateixen. USFC 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 ’ac-
tivitat fisica i mental; es caracteritza per causar una fatiga
severa, son no reparador, intolerancia a la llum, al so i als
canvis de temperatura, dolor muscular i en les articula-
cions, faringitis cronica, perdua substancial de concen-
tracié i memoria, desorientaci6 espacial i intolerancia a
estrés emocional i a 'activitat fisica, entre d’altres mani-
festacions. L'SQM és una malaltia cronica d’etiologia i pa-
togénia desconegudes, a causa de la qual la persona
malalta experimenta una gran varietat de simptomes que
relaciona amb 'exposicié a diversos productes quimics en
molt baixes dosis.

Hi ha un alt grau de desconeixement d’aquestes sin-
dromes, tant en la poblacié general com entre els propis
professionals sanitaris, causat, entre d’altres raons, per la
manca de formacid i conscienciacio i per les propies ca-
racteristiques de la patologia, de la qual no existeix, a dia
d’avui, un marcador biologic especific per al diagnostic,
que és fonamentalment clinic. La simptomatologia ines-
pecifica fa que, en moltes ocasions, el temps que transcor-
re entre 'inici dels primers simptomes i el diagnostic
estigui molt condicionat al cribratge d’altres malalties o a
la comprovacié de la perdurabilitat i la intensitat dels
simptomes. Les principals dificultats que s’han identificat
en 'atencié a aquestes malalties son: el llarg periode de
temps entre la presentacid dels primers simptomes i el di-
agnostic, la complexitat de les intervencions, la manca
d’uns criteris consensuats d’avaluacié del funcionament
de les unitats hospitalaries i la manca de coneixement que
té la societat sobre aquestes afectacions, que comporta so-
vint dificultats d’acceptaci6 i de comprensid per part de
I'entorn social i laboral.

El Pla operatiu d’atencio a les persones afectades per
les SSC és una estrategia de consens elaborada pel Comite
Cientific Assessor del Departament de Salut sobre les
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SSC, que consisteix en revisar el model vigent amb I'ob-
jectiu de corregir les mancances identificades i millorar
I’atenci6 a les persones afectades d’SSC. Els tres eixos de
lestrategia son:

1) Impulsar accions formatives dirigides a tots els pro-
fessionals sanitaris implicats en I'abordatge de les SSC, en
especial en ’ambit de l’atenci6 primaria.

2) Conscienciar la poblaci6 general sobre I’abast i les
caracteristiques de la fibromialgia, la sindrome de fatiga
cronica i la sindrome quimica multiple, i la seva desestig-
matitzacio.

3) Dissenyar el Pla operatiu d’atenci6 a les persones
afectades per les SSC, garantint 'accés equitatiu i la con-
tinuitat assistencial entre els diferents nivells i dispositius.

Formacié dels professionals

La formaci6 dels professionals segueix dues estrategies.
Per una banda, el Departament de Salut, amb el suport de
la Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria
(CAMFIC), ha posat en marxa uns tallers presencials de
formacio de formadors (TFF) de 4 hores de durada, adre-
cats a professionals de I'atenci6 primaria i salut comunita-
ria. Fins al mes de marg¢ de 2018, han assistit als TFF 514
professionals; aix0 suposa una cobertura del 93% dels
equips d’atenci6 primaria (EAP). Aquests tallers estan es-
tructurats per ser replicats, amb una durada de 2 hores. Al
71% dels EAP s’han difds els continguts a la resta de perso-
nal dels equips i hi han participat 3.639 professionals.

Per una altra banda, la CAMFiC, amb la participacié
de les entitats representants de pacients i familiars i espe-
cialistes representants de les principals societats cientifi-
ques protagonistes en I’atencid a aquestes persones afecta-
des per SSC (Taula 1), ha dissenyat un curs en linia de 40
hores per intensificar la formacié a un professional de
cada EAP, que actuara com a referent. El curs es va iniciar
loctubre de 2017 i actualment 205 alumnes estan acabant
la primera edicio. El curs en linia esta estructurat en 8
moduls que van des d’aspectes relacionats amb l'entrevis-
ta i avaluacio clinica, el diagnostic, el maneig terapeutic,
els criteris de derivacid i el seguiment fins a aspectes rela-
cionats amb ’ambit social dels pacients afectats per
aquestes malalties i la recerca.

Campanya de conscienciacio

El Departament de Salut, el mes de maig de 2017, coinci-
dint amb la presentacié del Pla operatiu per millorar
’atenci6 dels pacients que pateixen les SSC, va posar en
marxa una campanya de comunicacio per conscienciar la
ciutadania sobre I’abast d’aquestes malalties i desestigma-
titzar-les. La campanya consisteix en material audiovisu-
al, posters (Figura 1), fulls de ma i videos. De la mateixa
manera que en la formacio, en la concreci6 del contingut
de la campanya de conscienciacié s’ha comptat amb la
participacié d’entitats de pacients i familiars.

Les sindromes de
sensibilitzacio central
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La sensibilitat quimica
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multidisciplinari i esta
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de les persones afectades.
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FIGURA 1. Poster per a la conscienciacié i desestigmatitzacio dels
malalts de sindromes de sensibilitzacié central

TAULA 1. Entitats que participen en el disseny de la formacio en linia sobre sindromes de sensibilitzacié central
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AIFICC  « Societat Catalana de Reumatologia
& A ¢ Societat Catalanobalear de Medicina Interna

w== = e Societat Catalana de Psiquiatria i Salut Mental
& ° Societat Catalana de Recerca i Terapia del Comportament (SCRITC)

* Societat Catalana de Neurologia

Sscritc

* Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria (CAMFiC) (lideratge del projecte)
Associacié d’Infermeria Familiar i Comunitaria de Catalunya (AIFICC)

* Entitats de pacients (modul d’entrevista, comunicacio, relacié professional pacient)
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Pla operatiu d’atencio a les persones afectades
per les sindromes de sensibilitzacié central

El Pla operatiu reordena els serveis existents per millorar
latencio a les persones afectades d’SSC entorn d’una unitat
d’expertesa (UE) en l'abordatge d’aquestes patologies. Les
UE estan formades per equips multidisciplinaris especialit-
zats, que inclouen professionals de l'atencié primaria i co-
munitaria especificament formats, professionals de les espe-
cialitats sanitaries de referencia (reumatologia, medicina
interna, allergologia i/o toxicologia, infermeria, psicologia,
fisioterapia) i altres professionals que actuen com a suport de
manera integrada en tot el procés de la malaltia. Els eixos del
Pla operatiu son 'abordatge multidisciplinari, 'equitat terri-
torial, la integraci6 de serveis i la qualitat assistencial.

Des de I’ambit de I’atencié primaria i comunitaria es
pretén millorar la resolucio, que s’ha de reflectir en un
increment en la deteccid i diagnostic d’aquestes patologi-
es, optimitzant la derivacié dels casos més complexos i
assumint majoritariament el seguiment de tractaments
en coordinacié amb la UE.

En el centre de ’atenci6 se situen les UE (Figura 2),
ubicades tant en I'entorn de I'atencié primaria com de
’atenci6 hospitalaria, que fan una atencié diagnostica i
terapéutica d’aquells casos que ho puguin requerir per la
complexitat. Sempre que la situacié ho permeti, sha
d’afavorir el retorn del pacient en situacié d’estabilitat a
I'equip d’atencié primaria i comunitaria. Els perfils pro-
fessionals que constitueixen les UE s6n: metge o metgessa
especialista en medicina familiar i comunitaria, metge o
metgessa especialista en medicina interna (especialment
rellevant en les UE declarades idonies per a 'abordatge de
I’SFC i I'SQM), metge o metgessa especialista en reuma-
tologia (especialment rellevant en les UE declarades ido-
nies per a 'abordatge de ’'FM), metge o metgessa especi-
alista en neurologia (per possible afectacié del sistema
nervids); en els casos que sigui necessari, psicologa o psi-
coleg clinic, infermera o infermer, especificament format
en I'abordatge d’aquest tipus de pacient i qui té, molt es-
pecificament, funcions de gesti6 de casos, d’educacié en
la salut del pacient i del desenvolupament dels grups psi-
coeducatius, metge o metgessa especialista en rehabilita-
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FIGURA 2. Unitat d'expertesa territorial en I'abordatge dels malalts
amb sindromes de sensibilitzacié central

cid/fisioterapeuta i terapeuta ocupacional; si escau, treba-
lladora o treballador social.

Les UE declarades idonies per assistir pacients afectats
d’SQM han de disposar d’accés a professionals experts en
toxicologia, al-lergologia i/o salut laboral. I quan s'escaigui,
també s’ha de disposar d’un metge o metgessa especialista
en pediatria adequadament format. En qualsevol cas, s’ha
de disposar d’unitats de referéncia per als casos pediatrics
que puguin presentar dubte diagnostic o de complexitat.

Les UE han de complir uns criteris definits el juliol de
2015 pel Departament de Salut, amb Il'assessorament
d’experts en aquestes malalties i entitats de pacients (Tau-
la 2). Amb aquesta finalitat, mitjancant la Resolucié SLT
1379/2016, de 5 de maig, per la qual saproven els “criteris
per a la declaracié d’idoneitat de les unitats d’expertesa
per a l’atenci6 a les persones afectades per la sindrome de
sensibilitzacié central” es varen aprovar els criteris per a
la declaracié d’idoneitat de les UE per a I’atencio a les per-
sones afectades d’SSC, que han permeés, a la Direccié Ge-
neral d’Ordenaci6 Professional i Regulaci6 Sanitaria, re-
soldre sobre la idoneitat d’aquestes unitats, mitjancant la
valoracio del grau de compliment d’aquests criteris duta a
terme per persones auditores de la Sub-direccié General
d’Avaluacié i Inspeccié Sanitaries i Farmacéutiques del
Departament de Salut. La declaracié d’idoneitat es renova
cada tres anys, alhora que anualment, durant el periode
triennal, es dura a terme una avaluacio externa.

Del resultat d’aquestes declaracions d’idoneitat, en
aquests moments hi ha en funcionament 18 unitats d’ex-
pertesa en fibromialgia i sindrome de fatiga cronica i dues
en sindrome quimica multiple (Figura 3).

FIGURA 3. Mapa de Catalunya amb la ubicaci6 de les unitats
d’expertesa territorial en I'abordatge dels malalts amb
sindromes de sensibilitzacié central
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Aquest Pla operatiu ha obtingut el consens de les enti-
tats de pacients, dels professionals clinics, de les unitats
proveidores i de les societats cientifiques perqueé des d’'un
primer moment s’ha treballat conjuntament en el disseny

i les prioritats. Aquest treball de consens no va acabar
amb la presentaci6 publica del Pla sin6 que té continuitat
en la Comissié de seguiment i en el retiment de comptes a
partir dels indicadors d’avaluaci6 de les UE.

TAULA 2. Estandards per a la declaracié6 d’idoneitat de les unitats d’expertesa en I'abordatge dels malalts amb sindromes de sensibilitzaci6 central

CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO

LIDERATGE

1. La unitat dexpertesa (UE) esta formalment constituida i
reconeguda en lorganitzacio.

La UE esta reconeguda formalment per lorganitzacid. El
Departament també ’ha reconeguda explicitament i el CatSalut
I'ha incorporat en el seu contracte/programa.

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

La UE consta en lorganigrama assistencial de la institucio i
aquest és vigent. La UE forma part de la cartera de serveis.

3. La UE esta liderada per un coordinador o coordinadora,
figura formalment reconeguda i comunicada per part de
lorganitzacio.

Existeix la figura del coordinador i les seves funcions i
competéncies estan descrites.

PLANIFICACIO

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

La UE explicita per escrit els ambits assistencials en qué actua,
les seves funcions i competéncies i la relacié de serveis que
presta.

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

A cada UE li correspon una area de referéncia poblacional, en
que diferents dispositius assistencials constitueixen la xarxa
d’atencié a la sindrome des sensibilitzacié central (SSC) en
aquest territori.

GESTIO DE LES PERSONES

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

Les UE disposen d’un referent clinic clarament definit i
identificable per a cadascuna de les linies assistencials per a les
que esta acreditada. Poden coincidir en una mateixa persona o
amb la figura del coordinador o coordinadora.

7. La UE explicita (dacord 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
dedicaci6 a la unitat dels seus professionals i els sistemes de
planificacio i organitzacio del treball sobre la matéria.

La UE disposa d’'un procediment escrit en el qual detalla quines
son les linies assistencials, els equips multidisciplinaris que les
integren, lorganitzacié funcional i les dedicacions dels seus
professionals.

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

Els professionals de la UE shaurien de mantenir actualitzats
quant al maneig de les patologies a atendre. Es necessaria
lexisténcia d’'un pla de formacio a partir de la deteccio de les
necessitats formatives individuals.

ALIANCES

9. La UE disposa d’un procediment que garanteix la
coordinacié amb els dispositius assistencials del que sén
referents que inclou els criteris de derivacié entre nivells
assistencials.

La UE hauria de preveure un espai de temps en que, amb
caracter periodic, es coordini amb els equips d’atenci6 primaria
(EAP) de la seva area de referéncia per a revisar-ne l'actuacio,
impulsar accions de millora, consensuar criteris i protocols i
avaluar casos despecial dificultat. Aquesta accid pot ser conjunta
amb la que es determina a lestandard 17.

10. La UE disposa d’un pla de formacié per als referents de
latencié primaria.

11. La UE manté linies de comunicacio i participacié fluides
amb les associacions de pacients del seu ambit territorial.
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CRITERI/ESTANDARD DESCRIPCIO

GESTIO DE PROCESSOS

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

13. La UE disposa d’un procediment en queé explicita el seu
funcionament intern.

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

15. Els protocols i procediments shan consensuat amb els
dispositius assistencials dels quals son referents.

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

17. Hi ha un mecanisme sistematic i definit per garantir la
coordinaci6 interna.

La UE hauria de preveure un espai de temps en que, amb
caracter periodic, es coordini amb els equips propis per revisar
la seva actuacio, impulsar accions de millora, consensuar criteris
i protocols i avaluar casos despecial dificultat. Aquesta accié pot
ser conjunta amb la que es determina a lestandard 9.

GESTIO DELS RECURSOS

18. La UE disposa d’un protocol de proteccié de lentorn

per a l'abordatge dels pacients afectes de la sindrome de
sensibilitzacio quimica multiple (SQM) (només en les UE en
qué 'SQM formi part de la cartera de serveis).

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

RESULTATS

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

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

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

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

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

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

22. La UE, amb la periodicitat estipulada (minim anual),
ha d’elaborar una memoria d’activitat per a la direcci6 de la
institucio, el CatSalut i el Departament de Salut.
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