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Resum del procés de participacio per arecollir la valoracid/satisfaccido en relacié a I'atencio i
acompanyament rebuts per part de les unitats de referéencia hospitalaries de malalties
minoritaries respiratories de I'infant i 'adult.

Realitzat el dia 02 de febrer de 2023.

Es va realitzar una iniciativa participativa per recollir la valoracio/satisfaccido en relacié a l'atencio i
acompanyament rebuts per part de les unitats de referencia hospitalaries de pacients amb malalties
minoritaries (MM) respiratories en el context de I'obertura de la Convocatoria 01/2022 de designacio
d’'unitats d’expertesa clinica (UEC) en MM respiratories.

Aquesta consulta s’emmarca en el conjunt d’accions impulsades per part del Programa de malalties
minoritaries del Servei Catala de la Salut i de la Geréncia de Processos Integrats en Salut (GPIS) per
incorporar i impulsar la participacio ciutadana individual i col-lectiva com a motor de canvi en consonancia
amb el que s’estableix en I'eix 11 del Pla de Salut 2021-2025 relatiu a la cultura de salut i la participacié
de la ciutadania.

En el questionari desenvolupat es preguntava per determinades dades demografiques, incloent el génere,
la franja d’edat i el municipi de residéncia, aixi com el perfil (pacient, cuidador o associacié o entitat de
pacients), la malaltia minoritaria i I'hospital de referéncia de la persona que realitzava la resposta. També
es demanava detallar la valoracié en relacié a I'atencio i 'acompanyament rebuts per part de la unitat de
referencia per la seva patologia mitjancant una pregunta oberta, indicar la valoracio global en relacié a
I'atencio i 'acompanyament rebuts i, finalment, es preguntava si tenien algun suggeriment de millora per
fer arribar al Departament de Salut relacionat amb les qliestions plantejades.

La iniciativa es va difondre en una sessio telematica informativa adrecada a entitats vinculades al Consell
Consultiu de Pacients de Catalunya i que estiguessin relacionades amb malalties minoritaries, en especial
de tipus respiratori o cognitivoconductual en adults, que va tenir lloc el 21 de setembre de 2022, a partir
de la qual s’hi van mostrar interessades deu entitats. L’enquesta es va publicar al Portal de participacio
ciutadana de la Generalitat de Catalunya, “Participa.gencat.cat”, entre el 16 de setembre i el 18 d’octubre
del 2022, coincidint amb el periode de recepcié de sol-licituds de la convocatodria corresponent.

Pel que fa a la participacié en aquest proceés, es van rebre 55 respostes, de les quals finalment se'n van
incloure 52 en l'analisi dels resultats, i se’n van excloure 3 que no corresponien a persones afectades per
una MM respiratoria.

Tenint en compte les patologies, es van rebre respostes per part de 2 d’afectats de fibrosi pulmonar, 1 de
fibrosi pulmonar familiar, 12 de fibrosi pulmonar idiopatica, 34 de fibrosi quistica, 1 de malaltia de
Pompe, 1 de pneumonia amb organitzacié criptogénica, i 1 de pneumonia intersticial no especifica (NINE).
Aquestes patologies s’inclouen concretament dins I'area de malalties pulmonars intersticials i a I'area
de fibrosi quistica d’acord amb les arees descrites a la Convocatoria. La malaltia de Pompe, tot i no
classificar-se propiament com a MM respiratoria, es va incloure en l'analisi per requerir de ventilacio
mecanica respiratoria en el seu maneig.
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Analisi -

En analitzar les 52 respostes incloses, a nivell demografic es va identificar el segient:
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A continuacié es mostra una taula amb la relacio de respostes obtingudes:

. Cuidador/a menor .

Cuidador/a / Pacient Total
de 18 anys

Fibrosi pulmonar familiar (FPF) 1 1

Fibrosi pulmonar idiopatica 12 12

Pneumonia intersticial no 1 1

especifica (NINE)

Pneumonia amb organitzacid 1 1

criptogenica

Malaltia de Pompe* 1 1

Fibrosi pulmonar 1 1 2

Fibrosi quistica 6 19 9 34

Total 7 19 26 52

*No esta identificada com a MM respiratoria, perd s’ha inclos per requerir ventilacio mecanica respiratoria en el seu maneig.

Analisi qualitati

En conjunt, analitzant els diferents suggeriments rebuts per part de tots els pacients per ambit, podem
destacar que, en relaci6 a I'assisténcia, els pacients i cuidadors van remarcar la importancia de
la humanitzacié del tracte, aixi com també van destacar la importancia d'una bona comunicacio
amb els diversos professionals implicats en 'atencié a les persones afectades per una MM.

En quant a la coordinacié i a la gesti6é assistencial, la majoria dels pacients van estar d'acord en
qué és necessari treballar per la millora de la coordinacié entre els diferents serveis i centres
implicats en l'assisténcia de la persona afectada, ja sigui en relacié al coneixement del cas com
per a evitar demores en les visites i les proves de seguiment. Des del punt de vista del cuidador,
les respostes apuntaven al valor afegit de disposar d’'una via de comunicacié agil i directa per a la
resolucié de dubtes tant de la propia malaltia, com del pacient, per exemple, per 'administracio de la
medicacié. Van destacar també la importancia de poder agrupar visites per disminuir el nombre de
desplagaments fins a I'hospital.

Respecte a la millora de les infraestructures i dels recursos professionals, tant per part dels
cuidadors com dels pacients, es va identificar com a essencial I'existéncia de la figura del psicoleg
per tal de garantir el suport i acompanyament psicologics necessaris en el transcurs de la malaltia.
També van destacar la importancia d'un rol que faciliti la coordinacié i la gestid entre els diferents
professionals i recursos assistencials. Els dos grups van manifestar certes mancances no
només dels recursos disponibles sindé també en relacié a la millora de les infraestructures:
disposar de televisio i WiFi gratuits en tots els espais, gratuitat del parquing i poder augmentar el
nombre de places reservades per a persones amb mobilitat reduida, entre d’altres.

I, per ultim, referent a la recerca i a la investigaci6, tant els pacients com els cuidadors van
manifestar la necessitat d’'un major nombre d’ajudes destinades a la investigacié i de comptar
amb més pressupost. En la mateixa linia, van demanar també millorar I'accés als nous
tractaments.

Com a conclusio, podem afirmar que van sorgir idees claus comunes a la majoria de pacients i de
cuidadors, indistintament de la MM amb la que conviuen i de 'hospital en que son atesos. Destaca
gue entre les diverses unitats de referéncia no es van obtenir valoracions clarament divergents,
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rebent totes elles una valoracié bona o molt bona per part dels ciutadans que van respondre
I'enquesta. En aquesta linia, la majoria dels punts a millorar reportats pels pacients i cuidadors van
ser en relacié a I'atencio fora d’aquestes unitats, ja sigui per part d’altres professionals del mateix
centre com per part d’altres centres i/o recursos. D’igual manera, la majoria dels suggeriments no
estaven directament relacionats amb I'assisténcia en la unitat de referéncia hospitalaria, sindé que
es tractava de reivindicacions més generalistes que destacaven la importancia de la millora
de la coordinacid i la gesti6 assistencial, 'adequacié de les infraestructures, I'ampliacio dels perfils
i dels recursos assistencials disponibles, i la necessitat d’'impulsar la recerca i la investigacio.
Aquest fet es tindra en compte de cara al disseny de noves dinamiques participatives.
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