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1. Introduccio

La Uni6 reitera el seu compromis per impulsar la innovacié organitzativa en el procés
assistencial de les terapies avancades a través de mesures organitzatives i sistéemiques.
Aquest compromis s'ha manifestat en els tallers participatius realitzats en el marc del
projecte +FUTUR els anys 2022 i 2023, amb la participacié de referents de diversos centres
de Catalunya.

Durant aquest periode s'ha comptat amb la col-laboracié de 10 entitats associades a La Uni6
i amb més de 25 referents que, a través de la seva participacié, han identificat accions de
millora en les diferents fases del tractament. Entre les recomanacions destaca la importancia
d'establir protocols comuns, compartir informacié rellevant i facilitar I'accés als recursos
necessaris per optimitzar I'atencié médica’ 2.

L'any 2024 es dona continuitat a aquesta col-laboraci6 amb una nova edici6 del taller
participatiu, aquest cop centrat en compartir I'abordatge del tractament amb terapies
avancades de les malalties minoritaries. Per aix0, el taller s'enfoca a conéixer quina és la
situacié a nivell europeu de les European Reference Networks (ERN), quina és la situacié a
Catalunya en relaci6 amb les Xarxes d'Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) en malalties
minoritaries, i finalment compartir I'experiéncia innovadora del projecte “Unicas” pioner a
Catalunya i a la resta de l'estat.

En Ultima instancia, el projecte +FUTUR pretén crear un entorn més col-laboratiu i centrat en
la persona, amb |'objectiu de millorar la qualitat de l'atencié i resultats en salut, i alhora
compartir les diferents experiéncies i iniciatives dels diferents ambits assistencial.

"La Unié. | Taller +FUTUR sobre Models organitzatius en terapies avancades. 2022
2 La Unié. Il Taller +FUTUR: Models organitzatius en terapies avancades. 2023
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2. Objectius i metodologia

Objectius del taller:

e Comprendre el procés complet de maneig dels pacients de malalties minoritaries
des de la perspectiva del professional i del pacient.

e Millorar la comunicacio entre els professionals i entre I'equip de professionals i els
pacients.

e Fomentar la col-laboracioé entre diferents hospitals per optimitzar els processos.

Metodologia

Enfocament practic per involucrar direccions i professionals assistencials dels centres de
referéncia i derivadors, per aprofundir en la comprensié i millora dels processos

e Sessi6 presencial alaseudelaUniéidinamitzada per la direccié del projecte +FUTUR
dividida en tres parts

1. Perspectiva internacional. Estat actual de les European Reference Networks
(ERNSs) a carrec de Roser Francisco, Hospital Sant Joan de Deu d’Esplugues.

2. Perspectiva de I'administracié. Reptes presents i futurs de la implementacié
del model assistencials de la Xarxa d'Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) en
malalties minoritaries. Assumpta Ricart, Geréncia de Processos Integrats de
Salut. Area Assistencial, CatSalut

3. Perspectiva de les organitzacions: Abordatge multidisciplinari de les malalties
minoritaries.

o Valoracié del funcionament de la XUEC d'alteracions cognitivoconductual
pediatriques i de malalties autoimmunes sistemiques del Parc Tauli. Pepi
Rivera i Joan Gratacds. Parc Tauli

o La xarxa Unicas, millora de I'atencié als pacients pediatrics amb malalties
rares. Miquel Pons, Subgerent - Director Médic, Hospital Sant Joan de Deu

4. Debat obert entre centres sobre les fortaleses i elaborar recomanacions.
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3. Perspectiva internacional. Estat actual de les European
Reference Networks (ERNS)

Ponéncia a carrec de: Roser Francisco Bordas, Cap de I'Area d'Acreditacions i
Avaluacié, Direcci6 de Qualitat i Experiéncia del Pacient.

Les ERNs son xarxes de referéncia europees per malalties rares, de baixa prevalenca i
complexes. Es van crear per millorar I'accés a atencid sanitaria altament especialitzada,
segura i de qualitat, fomentant la cooperaci6 entre professionals de diferents paisos.

Objectius de les ERNs:

e Millorar el diagnostic i I'atencié en malalties rares.
e Compartir coneixement i innovacions en terapies i tecnologies sanitaries.
e Promoure la formacid i la investigacio col-laborativa a nivell europeu.

Desenvolupament i evolucié:

e Les ERNs van iniciar la seva primera convocatoria el 2016 amb la participacié de 24
xarxes i han crescut fins a incloure més de 400 hospitals en 26 estats membres.

e C(Catalunya destaca com una de les regions amb més participaci6 en ERNSs,
posicionant-se entre les principals a Europa.

e L'avaluacio de les xarxes es realitza periddicament per garantir que es compleixin els
criteris establerts, com la implementacié del Clinical Patient Management System
(CPMS) per gestionar pacients de forma virtual.

SJ Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

Crovograma de les ERNs

lera Convocatoria ERN 20na Convocatoria ERN Avaluacié 1era convocatoria
2016 2019 2022
- ® L @ L ®
2017 2020 2024
* 24ERN ¢ 24 ERN * 380 casos revisats en CPMS
* 900 Unitats de referéncia *  1.600 Unitats de referéncia e >400GPC
300 Hospitals * 400 Hospitals *  50.000 pacients en registres
26 Estats Membres UE * 26 Estats Membres UE e Suport a la recerca (3.2
billions €)
26 Estat il UE+
1] oo E
chL~UNID

Suport a la recerca i noves iniciatives
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e Des de 2007 fins a 2020, la Unié Europea ha destinat més de 3,2 bilions d'euros en
recerca en malalties rares, i el programa Horizon Europe (2021-2027) continua
donant suport a aquestes iniciatives.

e Projectes com el European Joint Programme on Rare Diseases (EJP RD) i el consorci
ERICA busquen coordinar la recerca clinica de les ERNs i fomentar la col-laboracio
internacional.

Descarrega la presentacio: enllac

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 6
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4. Perspectiva de I'administracié. Reptes presents i futurs
de la implementacié del model assistencials de la Xarxa
d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC)

Presentacié6 a carrec de Assumpta Ricart, Geréncia de
Processos Integrats de Salut. Area Assistencial, CatSalut

Les UEC, que es regeixen segons la Instruccié 12/2014 del
CatSalut (i la seva actualitzacié en la Instruccié 12/2015), formen
una xarxa per a cada grup de malalties, amb l'objectiu principal
de proporcionar diagnostics clinics precisos i plans d'atencié
personalitzats, incloent I'estratégia terapéutica i de seguiment.

La distribucié territorial i les dades de contacte de cada Unitat
d’Expertesa Clinica (UEC) que forma part de les Xarxes d'Unitats
d’Expertesa Clinica (XUEC) relacionades amb diferents grups
tematics de malalties minoritaries, son accessibles a través de la
pagina especifica de CatSalut. Algunes de les caracteristiques
son;

e El procediment estableix que si es sospita d'un procés que compleix els criteris per
a la consulta i derivacio a les XUEC, o si ja s'ha identificat un diagnostic o sospita
d'una patologia inclosa en el llistat de malalties minoritaries (MM) de les XUEC
designades, s'ha de seguir el procés de derivacié des del centre de referéncia fins a
una UEC corresponent.

e Les XUEC actuen com a referents en la xarxa d'atencid, facilitant la transferéncia de
coneixement, la innovacio i l'accessibilitat als protocols clinics per a hospitals de
referéncia territorial i professionals de la xarxa d'atenci6 especialitzada i primaria.
Aixd inclou serveis sociosanitaris, de salut mental, rehabilitacié, aixi com altres
recursos socials, educatius i laborals del territori. També inclou I'accessibilitat a
assaigos clinics que poden impulsar millores terapeutiques en aquestes patologies.

e Lles UEC son responsables de mantenir actualitzat el Registre de Malalties
Minoritaries (REMIN), recollint informacié detallada sobre els pacients.

Elements clau del model:

e La coordinacié entre professionals i organitzacions. El seguiment dels pacients es
duu a terme tant des de la UEC com des de l'equip territorial més proper al domicili
del pacient, adaptant I'atencié segons la malaltia, el lloc de residéncia i les necessitats
de recursos especifics.

e Clarificacio dels criteris de consulta i derivacié. Cal donar a coneixer que aquests
criteris estan dissenyats per orientar els professionals clinics a identificar casos
sospitosos de malalties minoritaries i derivar-los a les UEC corresponents, segons les
seves especialitzacions i capacitats.

e Lideratge de les UEC. Aquestes exerceixen com a liders en la xarxa d'atencid,
assegurant que el coneixement i la innovacié arribin als professionals territorials,

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 7
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tant en hospitals com en altres serveis de salut, aixi com en recursos socials i
educatius.

Resultats assolits durant aquest anys:

e Actualment, Catalunya compta amb 10 grups tematics de XUEC que cobreixen
diverses arees de malalties minoritaries, seguint I'estratégia europea de les ERN i
amb un alt nivell d’especialitzacié diagnostica i terapéutica.

e Recentment, s'han incorporat dues noves xarxes a Catalunya, una per a malalties
respiratories minoritaries i una altra per a malalties cognitivo-conductuals de base
genetica en adults, ampliant aixi I'atencié que ja es prestava en edat pediatrica.
Aquestes incorporacions ajuden a donar cobertura a gairebé 350.000 persones
afectades per malalties minoritaries al territori catala, amb un enfocament en la
proximitat i la personalitzaci6 de I'atencié per a cada pacient i les seves families.

e (Catalunya s'ha posicionat com a lider en la implementacié de terapies avancades,
oferint tractaments que sén pioners al Sistema Nacional de Salut (SNS). Alguns
exemples inclouen |'Us de terapies géniques com el voretigene neparvovec per a la
distrofia retiniana hereditaria i 'onasemnogene abeparvovec per a I'atrofia muscular
espinal.

e S'estableixen objectius en el Pla de salut 2021-2025, que prioritza I'atencié i la recerca
en malalties minoritaries per millorar la qualitat de vida dels pacients i les seves
families.

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 8
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5. Perspectiva de les organitzacions: Abordatge
multidisciplinari de les malalties minoritaries.

La valoracioé del funcionament de dues XUECs

Malalties Cognitives-Conductuals de Base Genética en Pediatria i la xarxa de Xarxes
d'Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC)

Josefa Rivera, Unitat de Malalties Minoritaries Parc Tauli.

La XUEC de malalties cognitivo-conductuals pediatrica esta dissenyada per a tractar malalties
minoritaries amb un enfocament multidisciplinari, amb [I'objectiu de garantir l'accés
equitatiu i una atencié de qualitat a pacients pediatrics amb malalties de base genetica que
afecten el desenvolupament cognitiu i conductual.

Els objectius especifics inclouen:
e Millorar la deteccié precog de les malalties.
e Assegurar 'equitat en l'accés a tractaments i assajos clinics.
e Fomentar la col-laboracié en investigacié i formacié entre hospitals i altres entitats.

Les XUEC treballen en xarxa amb les altres 2 Unitats d’Expertesa reconegudes en aquests
trastorns: Sant Joan de Déu i Vall d'Hebron, i col-laboren amb altres dispositius territorials
sanitaris, educatius i socials.

—

Xarxes d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) OJ Parc Tauli

Consorci Corporaci6 Sanitaria

Elements clau del model

Treball en xarxa
XUEC Treball en Equip Pla d’atencié personalitzat
Multidisciplinari (seguiment + terapéutica)
L L — - v
L L B ol
UEC UEC ¢ - » 4
- {
L . g
UEC
XUEC- altres recursos Funcions Coneixement Registre
assistencials de la xarxa de gesti6 de cas  |nvestigacio Poblacional
R 1
“h a3 5N D
& s é B a Y
o - l‘ié 0 [ 1
ik Ak,
P ) g v/
L' 4

El model d'atencié és integrador, combinant I'assisténcia sanitaria amb l'atencié social i
educativa. Inclou centres d'atencié primaria, CDIAP (Centres de Desenvolupament Infantil i
Atenci6 Precog) i escoles especials per garantir una atencié integral. El procés assistencial

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 9
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es basa en la coordinacié entre gestors de casos hospitalaris i comunitaris per oferir un
seguiment continuat i adequat als pacients i les seves families.

Des del punt de vista del les unitats del Parc Tauli, actualment s'han identificats alguns
reptes de millora:
e Millorar la coordinacid i la transferéncia d'informaci6 entre especialistes.
e Unificar documents de derivacié i seguiment compartit.
e Difondre informacié sobre la XUEC-AIS per augmentar el coneixement entre els
professionals de salut, associacions de pacients i families.
e Aprendre a gestionar la complexitat que suposa atendre malalties amb pocs pacients
perd multiples necessitats.

e Enfortir l'acceptacié i integracié del coneixement i la practica clinica entre diferents
centres.

e Evitar la sobrecarrega dels professionals i assegurar la capacitat de coordinacié a nivell
territorial.

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 10
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Balang¢ dels dos anys de funcionament de la Xarxa
d'Unitats d’Expertesa Clinica en Malalties
Autoimmunes Sistémiques (XUEC-AIS):

Joan Calvet, director del Servei de
Reumatologia Parc Tauli

La XUEC-AIS se centra en malalties autoimmunes
sistemiques rares com les vasculitis i altres malalties
minoritaries. Els seus objectius principals inclouen:
Facilitar el diagnostic precog.

Reduir complicacions i discapacitats.

) Homogeneitzar els tractaments per garantir
I'equitat terapéutica.
e  Fomentar el treball en xarxa per a una millor coordinacié assistencial.

La xarxa inclou professionals de diferents especialitats i territoris, amb un model de
coordinacié que implica:
. Professionals d'Unitats d'Expertesa Clinica (UEC).
. Professionals de territori que actuen com a gestors de casos.
e Seguiment compartit dels pacients per garantir I'eficacia del maneig terapéutic i la
continuitat assistencial.

S'han establert criteris especifics per derivar pacients amb sospites o diagnostics confirmats
de malalties autoimmunes sistemiques.

El seguiment dels pacients es fa de manera compartida entre els referents territorials i els
especialistes de les UEC, assegurant un tractament coordinat i adequat.

Pacients enregistrats (REMIN) O'—J Parc Tauli

REMIN
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La xarxa Unicas, millora de l'atencié als pacients pediatrics amb
malalties rares

Miquel Pons, sotsgerent - director Médic, Hospital Sant Joan de
Déu

Context i Objectiu del Projecte

El projecte Unicas, liderat per I'Hospital Sant Joan de Déu en
col-laboracié amb la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), té com a objectiu millorar I'atenci6 a pacients pediatrics amb
malalties rares a Espanya, agrupant 30 hospitals centres de recerca i
organitzacions europees per proporcionar una atencié més
coordinada, accessible i efectiva en una xarxa coordinada per
I'Hospital Sant Joan de Déu i la Comunitat de Madrid.

Actualment, la xarxa compta amb 28.707 pacients censats i aborda
més de 1.400 malalties rares diferents.

El projecte també preveu la creaci6 d'un Institut Pediatric de Malalties
Rares per coordinar els esforcos de recerca i tractament a nivell
estatal i europeu, establint aliances amb centres d'investigacié com
el Centre Nacional d'Analisi Genomic (CNAG) i altres entitats de recerca biomédica per
potenciar la innovaci6 en el camp de les malalties rares pediatriques.

Unicas compta amb el suport del fons NextGenerationEU, que financa el desenvolupament
i sostenibilitat de les seves iniciatives, incloent la construccié d'infraestructures especifiques
i el desplegament de tecnologies avancades, com la intel-ligéncia artificial (IA), per millorar la
precisio en els diagnostics.

Miquel Pons, sotsgerent i director médic de I'Hospital Sant Joan de Déu, destaca que aquest
projecte permet optimitzar el model d’atencié multidisciplinari, abordant la necessitat d'un
diagnostic més precis i personalitzat.

Principals valors del projecte Unicas

¢ Innovacié centrada en la persona
La xarxa promou la participaci6 activa de pacients i families mitjancant la creacié d'un
Consell de Families i una Escola de Salut, que capaciten els usuaris i les seves families
per involucrar-se activament en el procés de cura i gesti6 de les malalties. Aquest model
integral i col-laboratiu assegura que I'atencio sigui holistica i adaptada a les necessitats
particulars de cada pacient, garantint una millor qualitat de vida per als pacients afectats
per malalties rares pediatriques.

e Elmodel d’atencié es defineix com un model 360° que combina:

e Consultes integrades i unitats funcionals que treballen de manera col-laborativa amb
una plataforma tecnologica que permet compartir dades entre els hospitals
participants per millorar el diagnostic precog i facilitar I'accés a terapies avancades.

e Un sistema de telemedicina per millorar la comunicacié i el seguiment dels pacients,
independentment de la seva ubicacié geografica, que inclou la monitoritzaci6 i

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 12
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hospitalitzacié a domicili, amb 17 vehicles i 45 professionals, atenent 336 pacients de
manera remota.

e Un enfocament en les terapies avancades i el diagnostic de precisi6 amb el programa
4P (precis, personalitzat, preco¢ i predictiu) que integra genomica, radidomica i
metabolomica.

¢ Infraestructura i Aliances

e Elprojecteinclou la construccié d'un edifici especific per a Unicas amb un financament
de 46 milions d'euros per a la xarxa i 42 milions per a I'edifici, amb la col-laboracié del
Ministeri, la societat civil i la Fundacié "La Caixa".

e S'estableixen aliances amb institucions com el Institut de Bioenginyeria de Catalunya
(IBEC), el Centre Nacional d'Analisi Genomic (CNAG) i altres centres d'investigacio i
hospitals, per impulsar la recerca i la innovacié en malalties rares pediatriques.

o Unicas incorpora tecnologies de intel-ligéncia artificial (IA) i ha establert acords amb
Microsoft, per desenvolupar algoritmes que integren dades de genomica, radidmica i
metaboldmica, que millorin el diagnodstic i seguiment dels pacients, tot garantint un

abordatge personalitzat i predictiu per als pacients.

Més informacié: https://www.sjdhospitalbarcelona.org/ca/hospital/projectes-estrategics/xarxa-unicas-
atencio-malalties-minoritaries

© Informes, estudis, articles i comunicacions. La Unié 13
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6. Aportacions del debat participatiu: reptes i oportunitats

Les malalties minoritaries, amb moltes patologies i pocs pacients per cada una de elles,
presenten multiples reptes i oportunitats per als sistemes sanitaris que han de garantir
expertesa, qualitati equitat en l'accés a l'atencid i les terapies. A Catalunya, amb una poblacié
de 8 milions d’habitants, s'ha impulsat el model de Xarxes d'Unitats d'Expertesa Clinica
(XUEC) per abordar aquestes patologies de manera efectiva i coordinada tot assegurant una
adequada atencio6 a tot el territori.

Reptes:
1. Transferéncia i gesti6 del coneixement: En l'abordatge de les malalties
minoritaries és dificil adquirir expertesa ja que el nombre de pacients és baix. La
Xarxa permet concentrar coneixement en pocs centres especialitzats. El repte és
facilitar la transferéncia i gestié del coneixement que pugui arribar a tota la xarxa.
Cal formaci6 constant i la creaci6 de criteris i circuits de derivaci6 i seguiment
compartit que facilitin l'accés equitatiu a la informacio i als tractaments avancats.

2. Coordinacié multidisciplinaria i territorial: Un dels principals reptes és la
necessitat de millorar la coordinaci6 entre els diversos nivells assistencials, tant en
hospitals de referencia com en dispositius territorials (centres d’atencié primaria,
CDIAP, serveis socials, etc.). El pacient es visita a les unitats d'expertesa pero la seva
vida diaria sovint esta lluny de la UEC i les seves necessitats s’han d’'abordar des de
la proximitat.

3. Recursos Limitats i sobrecarrega professional: Gestionar una xarxa d'atencio a
malalties minoritaries amb pocs pacients perd amb necessitats complexes posa una
pressio significativa sobre els professionals sanitaris que habitualment ja estan
sobrecarregats. Cal facilitar els recursos necessaris per la gestié de casos prop del
domicili del pacient i en coordinacié amb la UEC

4. Innovacié tecnologica i accés a terapies avancades: Mentre les terapies
avancades, com les terapies géniques i la telemedicina, ofereixen noves vies per
millorar l'atencié, també suposen un repte en termes de financament,
infraestructura i formacié tecnologica per garantir que els avengos es tradueixin en
beneficis reals per als pacients.

Oportunitats
1. Integracid i col-laboracié internacional: La participacio6 en les European Reference
Networks (ERNs) i el desenvolupament de projectes com la xarxa Unicas ofereixen
una plataforma per compartir coneixement i experiencia a nivell europeu que
permet a Catalunya posicionar-se com a lider en la recerca i desenvolupament de
terapies avancades, assegurant un accés més ampli a recursos i investigacions
pioneres.

2. Implementacié de tecnologia: La intel-ligencia artificial (I1A) i la telemedicina facilita
un model d'atencié més agil i personalitzat i cal una col-laboraci6 amb empreses
tecnologiques, per millorar la capacitat de diagnostic, tractament i seguiment, oferint
als pacients un suport continuat independentment de la seva ubicacio.
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3. Model d'Atenci6 integrat i implicacié comunitaria: Els models d'atenci6 integral
360°, com el projecte Unicas, que combinen hospitalitzacié domiciliaria, atencié en
consultes integrades i seguiment remot, representen una oportunitat per
transformar l'atencié sanitaria en una experiéncia més col-laborativa i centrada en
el pacient. La participaci6 activa de pacients i families a través de consells i escoles
de salut contribueix a una millor comprensio i gesti6 de les malalties.
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7. Conclusions i recomanacions

El Il Taller sobre Models Organitzatius en terapies avancades, que es va celebrar I' 11
d'abril, va dedicar-se a 'abordatge de les malalties minoritaries. Durant la sessi, es va posar
de manifest un fort compromis per part de les organitzacions i Catsalut de treballar
conjuntament per garantir un accés equitatiu als tractaments i assegurar resultats positius
per als pacients afectats per aquestes malalties.

Les malalties minoritaries a Catalunya es presenta amb grans oportunitats d'innovacio i
col-laboracio, perdo també requereix un compromis continu i un treball col-laboratiu entre
organitzacions, Catsalut i agents internacionals per garantir que tots els pacients rebin
I'atencié especialitzada i de qualitat.

Destacar les intervencions de Roser Francisco, de que va compartir I'evolucié i situacié
actuals de les Xarxes Europees de Referents (ERN) en malalties minoritaries que connecta
experts de 21 paisos.

Assumpta Ricart, gerent de Processos Integrats de Salut del CatSalut, va explicar que om a
repte per a la implementacié6 de les XUEC a Catalunya, és prioritari expandir aquest
coneixement garantint un accessibilitat per als pacients i una coordinacié territorial efectiva.

Les experiéncies Parc Tauli de funcionament d'una XUEC i de la xarxa Unicas en la millora de
I'atenci6 als pacients pediatrics amb malalties rares, posen de manifest els bons resultats
basats en I'evidencia i necessitat de col-laboracié entre professionals.

Les principals llicons que es poden extreure sén:

e L'evolucié del model d’atenci6 a les malalties minoritaries a Catalunya, mitjancant les
Xarxes d'Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC), reflecteix un compromis ferm d'un
model que ha permés avancar en la coordinacié entre els diversos nivells
assistencials i ha impulsat una major integracié dels serveis de salut amb els
recursos socials i educatius, proporcionant una resposta integral.

e Les aliances internacionals i la col-laboracié amb les ERNs han situat Catalunya com
un referent en l'atencié a les malalties rares, aprofitant els avengos tecnologics i la
investigacié clinica per oferir terapies avancades que, fins ara, no estaven
disponibles. Projectes com Unicas exemplifiquen aquest esfor¢ per crear xarxes
col-laboratives que millorin 'accés, diagnostic i seguiment dels pacients pediatrics
amb malalties rares.

e No obstant aix0, hi ha reptes importants a superar, com la necessitat de millorar la
coordinacié i transferencia de coneixement entre professionals i territoris, aixi com
assegurar que els professionals sanitaris reben el suport necessari per gestionar els
casos de forma eficient i sostenible.

e Es essencial continuar invertint en infraestructures i formacié per integrar de
manera efectiva les noves tecnologies i assegurar 'equitat en 'accés a tractaments
avancats.
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aquest decaleg de recomanacions i accions:

Recomanacions Accions \

1.

10.

Promoure la col-laboracié interdisciplinaria
entre els diferents nivells assistencials (hospitals
de referéncia, atencidé primaria i serveis
territorials) per garantir una atencié integral i
personalitzada.

Facilitar la transferéncia del coneixement clinics
i de bones practiques entre les Xarxes d’'Unitats
d’Expertesa Clinica (XUEC) i altres entitats.

Incorporar tecnologia avangada com
intel-ligéncia artificial, la telemedicina i altres
solucions tecnoldgiques per millorar la deteccié
precog, el diagnostic i el seguiment dels pacients.
Assegurar l'equitat territorial en l'accés als
serveis i tractaments independentment de la
ubicacié geografica dels pacients, establint
mecanismes de suport en zones menys dotades.
Optimitzar la gestié dels recursos amb unitats de
professionals formats i suficients per evitar la
sobrecarrega i millorar la capacitat de resposta
davant la complexitat dels casos.

Ampliar el registre de dades de Malalties
Minoritaries (REMIN) amb informacié completa,
interoperable i accessible, per afavorir la recerca
i millorar la planificacié sanitaria.

Desenvolupar estratégies de participacié activa,
com consells de pacients i escoles de salut, que
empoderin els usuaris i fomentin una millor
gestié de les malalties.

Assegurar la  formacié continua dels
professionals sanitaris per garantir un alt nivell
d’'expertesa en les malalties minoritaries.

Consolidar la participacié de Catalunya en les
European Reference Networks (ERNs) i altres
iniciatives globals per accedir a recursos
compartits i investigacions pioneres.
Implementar sistemes d'avaluacié continuada
per mesurar l'impacte de les XUEC i identificar
arees de millora en l'atencid i els resultats en
salut.
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Crear comités multidisciplinaris
per revisar casos complexos.
Desenvolupar protocols comuns
per a la derivacié i seguiment.

Implementar una plataforma per
compartir informacié i
protocols.

Organitzar formacions anuals per
professionals.

Incorporar telemedicina per al
seguiment remot.

Garantir la interoperabilitat de les
histories cliniques.

Monitoritzar la cobertura i millorar
I'accessibilitat

Desenvolupar acords territorials

Crear un pressupost especific per
a malalties minoritaries
Augmentar el personal dedicat a
les XUEC.
Automatitzar el Registre de
Malalties Minoritaries (REMIN).
Formar professionals en I'Us i
benefici del registre.
Desenvolupar guies informatives
clares per a pacients i families.
Implementar un servei de suport
psicologic especialitzat.
Crear cursos en linia
actualitzar coneixements.
Col-laborar amb universitats per
incloure malalties minoritaries
en els plans d'estudi.
Organitzar sessions i
amb les ERNs.
Participar en projectes de recerca
europeus.
Organitzar forums anuals amb les
ERNs.
Participar en projectes de recerca
europeus.
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8. Participants

Explorant el procés d’atencié a
les malalties minoritaries

Cognoms Nom Entitat

Abdon Giménez Nuria Fundacié TIC Salut Social

Alsina Manrique De Laia Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Assialioui Essanhaji Abdelilah | Consorci Sanitari de I'Alt Penedés i Garraf
Castillo Diego FGS Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
Farré Riba Rosa Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Furlano Monica Fundacio Puigvert

Gallego Pérez Carlos Departament de Salut

Gonzalez Iria FGS Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
Jabalera Contreras Merce Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Marti Abella Andreu Fundaci6 Hospital de Sant Pau i Santa Tecla
Moreira Echeverria Ana Fundaci6 Hospital Sant Joan Déu de Martorell
Parra Sandra Salut Sant Joan de Reus- Baix Camp
Rivera Lujan Josefa Corporacié Sanitaria Parc Tauli

Rullé Carme FGS Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
Torres Corts Ana m Consorci Sanitari Integral

Vergés Pont Nuri Fundacio6 Salut Emporda

Zapata Aldana Eugenio Corporacié Sanitaria Parc Tauli

Francisco Roser Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Pons M Hospital Sant Joan de Déu Barcelona
Gratacos Joan Corporacié Sanitaria Parc Tauli

Pueyo Maria La Unio

Oliete Carles La Unio
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