ANEXO |
FICHA DE RECOGIDA DE

BUENAS PRACTICAS EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

1. ESTRATEGIA A LA QUE SE PRESENTA:

ESTRATEGIA EN ENFERMEDADES REUMATICAS Y MUSCULOESQUELETICAS
TITULO Y NOMBRE DEL PROYECTO PRESENTADO A BBPP: Proyecto CONTAR

PROYECTO ‘CONTAR’. CLASIFICACION DE PACIENTES, MONITORIZACION Y ADECUACION DE
TRATAMIENTO EN PACIENTES CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

3. DATOS DE LA ENTIDAD RESPONSABLE

e Nombre de la entidad y de la persona de contacto: Hospital Sant Joan de Déu; Sra. Merce

Jabalera Contreras ( mjabalera@hsjdbcn.org )

¢  Domicilio sacial (incluido Codigo Postal.): Passeig Sant Joan de Déu 2, 08950 Esplugues de
Llobregat, Barcelona

e CCAA: Catalunya

e Datos de contacto de la persona responsable del proyecto’:
Nombre y apellidos: Dr. Jordi Antén Lépez

e-mail: janton@hsjdbcn.org;

Teléfono: 93 600 97 90

4. LINEA DE ACTUACION

Prevencidn sanitaria y social mediante el abordaje poblacional de los factores de

AREA
ESTRATEGICA
(linea de
actuacion)’

riesgo y promocion de estilos saludables

5. AMBITO DE INTERVENCION

Marcar con una X donde corresponda

Estatal

Aquella persona de contacto que haré de interlocutora con el MSSSI y proporcionara mas informacidn técnica acerca de la
intervencién/experiencia en caso de ser necesario.

* Se refiere a las lineas de actuacion de la Estrategia a la que se presenta esta experiencia como candidata a Buena Practica:
Dichas lineas son las que figuran en el criterio de PERTINENCIA dentro de la herramienta de Autoevaluacién (Anexo 11)
utilizado. La(s) linea(s) que se cumplimente(n) en esta ficha ~como maximo 3- debe(n) coincidir con las que Vds. haya
sefialado en la herramienta de Autoevaluacidn o en caso de haber sefialado més de tres en la herramienta, aqui sélo podra
incluir como maximo 3.



[] comunidad Auténoma, provincia, municipio

(] Areade Salud (sector, distrito, comarca, departamento...)

[] Zonabasica

] Otro (especificar):

6.

PERIODO DE DESARROLLO
e Fecha deinicio: 2012
e  Actualmente en activo: Si
e Fecha de finalizacion:

7. BREVE DESCRIPCION

O Poblaciéon diana

O

Ambito de las consultas especializadas en Reumatologia Pediatrica.

Alcance a nivel nacional, ya que estas consultas se encuentran distribuidas por las diferentes
comunidades auténomas.

La poblacién diana a la que va dirigida esta experiencia es la de los pacientes con artritis
idiopatica juvenil (All) que es la enfermedad del tejido conectivo mas frecuente en la infancia.
Se caleula una incidencia en nuestro medio de 6’86 por 100.000 habitantes menores de 16

afios, y una prevalencia aproximada de 0,4-1/1.000 nifios menores de 16 afios.

Objetivos:

Objetivo principal:
o Cuantificar la actividad de la enfermedad (JADAS) y la funcionalidad (cHAQ) y calidad
de vida (JAMAR) mediante un Sistema de Captura de Datos Electrénicos (SCDE) en

pacientes con All para la toma de decisiones terapéuticas.

Objetivos secundarios:
o Clasificacion del estado de paciente en remisién, minima actividad de la enfermedad y
sintomas aceptables
© Monitorizacién de la evolucidn en el tiempo de los indices de actividad y calidad de
vida en AlJ
© Adecuacidn de las pautas de tratamiento (inicio, ajuste de dosis, retirada), en especial

de los inmunosupresores selectivos (farmacos bioldgicos) al estado de actividad.



O Metodologia

- En nuestro centro se desarrollé e implementé un SCDE mediante la respuesta por padres y
nifios de cuestionarios de calidad de vida y actividad en Reumatologia pedidtrica. Se
distribuyeron cuestionarios electrénicos, estandarizados y validados en castellano para artritis
idiopatica juvenil (cHAQ, JAMAR) (Anexo 1). Los cuestionarios se pasaron a padres/tutores y
nifios (mayores de 8 afios).

- Ante el proyecto inicial de trabajar con terminales de PC en |a sala de espera desde nuestro

centro se optd por el uso de tablets.
A la llegada del paciente a la consulta y cuando la auxiliar procede a tallar y pesar al nifio
entrega una tablet a la familia en la que aparecen los cuestionarios. Una vez la familia acaba de
rellenarlos automdticamente se descargan en la historia clinica electrénica del paciente. De
esta manera antes de que el nifio y sus padres entren en la consulta el profesional ya ha podido
ver no solo los datos de esta visita y del estado en los dias previos, sino compararlo con visitas
previas, ya que se generan graficos que marcan un evolutivo con las diferentes subescalas del
JAMAR. A partir de los datos del JAMAR vy la visita se calcula el JADAS.

- Serealiz6 una prueba piloto durante julio-agosto de 2013, no observando problemas técnicos.

- Desde septiembre de 2013 se ha implementado en la practica diaria de las consultas.

- Parala financiacion del proyecto se consiguié una beca de los laboratorio Roche vy se contd con
el apoyo de la Sociedad Espafiola de Reumatologia Pedidtrica (SERPE)

- Estd previsto extender esta iniciativa a otros 10 unidades de Reumatologia Pedidtrica del

territorio nacional gracias al apoyo del laboratorio Roche.

En una segunda fase en estos momentos se esta habilitando para que las familias puedan contestar el
cuestionario a través de la web, utilizando el Portal del Paciente, un entorno web seguro en el que las
familias se comunican con los profesionales del centro y en el que pueden descargarse su informes
previos, material educacional sobre la enfermedad de su hijo/a, mantener una videoconferencia o en

este caso rellenar los cuestionarios unos dias antes de la visita de control.

8. RESULTADOS Y EVALUACION

En nuestra experiencia las puntuaciones recogidas mediante este sistema no difieren de las obtenidas
en papel, las familias han mostrado satisfaccidén con el nuevo sistema, ya que mejora la comunicacidn

con el profesional.
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Ejemplo de informe generado para el médico especialista
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HOMBRE: Ond VIKTA JURY0L
PATEENT Il
cHAD Pacirg | Madre Hio ! Hija
Facte visia O2dc OSnov OSoct 16sep Mdagn 0) O2dc OSrow Ot 'Suep ldago W

W3 03 013 013 W13 003 B3 200 013 2011 03 2643
1. Evaluscidn Discapacidsd (0-3) 0,125 o o o o 0425 | qr2s o [ §F-3 o o o
2 EVA Dolor (D-10) o o [} a o o o o [} o e al
3 EVA tuncionalciad {0-10) o 15 25 Az -] 18 1] 2 -] ] [+ 4
o Mo apwrece el Lo 0a leniss especisies para pocer

roakrar tocias ks bamas
JAMAR
1. MFS (045 1 o o o 1 o ] ] z ] o o
2. PROL (0-20) (] ] 5 2 2 s 3 3 3 6 4

2.1 PROL safud fizea (0-13) z o o o o o L] L] o 1 o
mﬁ?"””“‘“““““ £ 8 s 2 z " 8 3 o 3 5 4
. Intensicad dolor Uena
0-10) o o o o o o o o o [+ -3 o os
4.~ Valorackon bianes it (010
{A pars JADAS) 2 15 z 2 o 4 o o 0 [} o
S SAPALL | JACALS (0-80) 47 317 wr 267 ass AST 1 1 am 1% 2 1.8
el o o o o o 0 o o o o ]
7. Riggder No o No N ha o o Mo L No Mo No
7.1 Rigider Ouracien

mmmmmxmmmmmmm
8. Extacio acaul de b o L)
erdermadad m m plruu ncun umn-

nis

Estble Eztabie Estable Eilabie Eﬂﬂ E]ll- .Im Estatie Extatie/ ﬁw E statsief Elw
8- Curzo actuad de Ly S0 rsn sn Sin 1Sn Sin S0 Sn Sn Sn
erfermedad carbio cami mm :m cambo cambio camsio cambo caTag carbio

* L * s 1 * * -
0.+ Nirnero srticulac iones. o 0 o o o o o o o o 0 o
1. Sarstecho W enfermestad
avicn £l s S s E] L] a a i S S o
TRAT MMENTO
Padre/Macre HijoHia
Ovos g centro de da. Metorexaio Orad

Leyends
‘;:&Mp Euncionaity Scala /1! :mam-s:mu dey
‘sadatnic Rheumatoiogy Culily of Lite Scale mﬂllﬂl
WS-%

.HPMMM
JACA: Juvenda

Bearestar)
MWJAFSDPROL = Dabys Bareatar)

NOMBRE: |
PATIENT ID
Dicapacidad (cHAQ)
1
iz
14
n
-
14
i3
[t
.t
‘d
iy il e BOn  Weaw L0
HTX b -
Ousa b——rd—i — ey
aea —_—
PRQL (JAMAR)

EVA Dalor (JAMAR)
S
&
i
r
I
4+
H
3
1
3 .
Mid e s oo B O
HIX -4
ovat— i —
ALK P————

Cr.-ee;a intortarritorial
SISTENMA NACIONAL DE SALUD

FROHA WHTA J402 14

JAFS (JAMAR)

-

“

%

o

n

]

"

“

a

4

M Wi s  MOa e trw
iz b =4
Cre b——ig—y ——t b
e [

Bloncstar (JAMAR)

Eg-vupmaumok
j

Cveg 1 —
o o I
JAPAL /JADAS (JAMAR)

&

k]

b4 3

o

Pl

-

-y

Bl

et

My Jinpa ey e Vitan e
Ty
Comg b i —
e —_—

En cumplimiento de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccién de Datos de Cardcter Personal, le informamos que los

datos facilitados en la ficha podran ser incorporados al buscador o plataforma de difusién disefiada para difundir las experiencias

seleccionadas y clasificadas como Buenas Prdcticas en el Sistema Nacional de Salud. Por tanto, al rellenar esta ficha, se da

consentimiento institucional para que los datos recogidos en la misma sean recopilados y procesados para ser incluidos en la base de

datos que alimente el buscador o plataforma de difusién a través de la pdgina Web del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
lgualdad.
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