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Coordinador del Proyecto

Coordinador Clinico del Proyecto

Responsable Proceso co-creacion y transferencia

Responsable Metodologia Patient Journey
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oblacion Objetivo del Proyecto P

Personas con diagndstico de esquizofrenia y sintomatologia persistente

UE: 5 millones de personas con diagndstico trastorno psicotico (1,4 en Espafia).

32 enfermedad mas discapacitante, esperanza de vida reducida en 10-25 aios
(tasa /' suicidios; salud fisica deficiente).

Avances terapéuticos: no logro de mejoria clinica y funcional suficiente (ve/tzer &
Kostacoglu, 2001) ; tasas de recuperacion del 16,5% (Jidskeliinen et al 2013).

Necesidad de cambios en:

* Elrol del paciente / cuidador: mas informado y activo
* El modelo de atencion: promover un modelo centrado que
incorpore opiniones y perspectivas del paciente (Crawford et al., 2002)
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Responder a las necesidades de pacientes vy
cuidadores

Superar las barreras actuales de la intervencidon en
salud mental:

Disefar una intervencion basada

en herramientas de salud digital * sobrecarga del sistema sanitario
con capacidad para: * acceso limitado a determinados profesionales

« dificultades de adherencia al tratamiento

Promover aspectos como:

* autogestion de la enfermedad, y participacion activa
en el proceso terapéutico

* mejoria en sintomas positivos, adherencia, salud fisica
y calidad de vida




ase 1: Estudio de Necesidades “*** eMobiph

DEFINICION Es una linea de trabajo enfocada a mejorar la autogestion de enfermedades de larga duracion.

OBIJETIVO Proporcionar a los pacientes, cuidadores y profesionales sanitarios un ecosistema de
apoyo y monitorizacion basada en salud digital

METODO Estudio del Patient Journey y las actuales rutas asistenciales:

FOCO EN EL PACIENTE : es el centro de la atencion y del analisis de los tratamientos vigentes para poder
replantear la utilizacidn de recursos y servicios en su beneficio

MUESTRA
DNy
6 Pacientes con diagndstico de Esquizofrenia 4 Cuidadores 15 Profesionales Sanitarios
EVALUACION Estudio de las interacciones entre pacientes, cuidadores, 1) Grupos focales
sistema sanitario y profesionales para: 2) Entrevistas semi-estructuradas
i) identificar necesidades y limitaciones asociadas a la intervencion ) .
3) Encuestas a pacientes y cuidadores

ii) sugerir iniciativas de mejora



MOMENTS DE
L'EXPERIENCIA

EXPECTATIVES
PERSONA AMB
ESQUIZOFRENIA|
SIMPTOMAT.
PERSISTENT

EXPECTATIVES
CUIDADOR

Resultados 1:

Extracto del Patient Journey y de las Experiencias de Pacientes y Cuidadores

I Control de la malaltia

&
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I Aguditzacions «— |

o

o

Em donen un

diagnostic
primari

Disposar
dlinformacit clara,
concisa i
estructurada

Sentir empatia per
part el metge quan
comunica el
diagnostic (focalizar
el diagnastic més en
els simptomes i ng
tant en I'etiqueta de
I malaltiay

o

o

o

o

Em donen un

diagnastic
definitiu

Ontenir suport
emocional durant el
procés de diagnosi
per evitar associar el
diaghostic als
estigmes socials

Rebre Ia informacio
de forma empatica i
amb suport per
evitar associar el
diagnostic als
estigmes socials, |
reduir limpacte
emocional

Rebre informacia
mes detallada de la
malaltia per a poder
consultar-ia
posteriorment a la
visita

Rebre amp claredat
infarmacio dels
passas a seguir

o

o

o

Forto unavida
saludable

Tenir ajuda en el
seguiment de
pautes saludables
(manteniment del
pes, deixar de
fumar, etc.) i accés
2 activitats
esportives

Tenir suport per
complir el
tractament
(sequiment e
wisites)

Rebre ami claredat

infarmaria dels

o Poder ajudar a
persona gui cuido
a tenir un estil de
vitka saludable

24

Puc fer les
ABYD de
manera
independent

o Mo estar sedat
per tenir
voluntat de
realitzar les
activitats
basigues de la
meva vida
diaria

o Welre gue la
persona a oui cuido
pot assumir les
activitats minimes
de |2 vida diaria
(higiene, cuinar,
ElC )

o

o

25

Em relaciono
amb el meu

cuidador

o Que elmey
cuicador
entenguila
meva situacio |
' ajud

Disposar d'un
sErve per
gestionar la
relacio pacient -
cuidador
(assistent social,
psicaleg...)
Disposar de
supart psicolagic
e m'ajudi a
gestionar el dia a
dia com a
cuidador

Rebre suport
professional per
estionar com
cuidtar te la millor
manera possine

o

o

o

o
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Faigvida
sociali tinc

vida laboral

Ser ajudat a viure
la malaltia ami
narmalitat, sense
wergonya, sense
exclusio social i
sense puking
per I'estigma
respecte a
I'esquizofrenia
No patir l'estigma
social existent pel
ue fa a
I'esouizofrénia /
brats psicotics
Accedir a clubss
activitats socials

Rebre suport
emocional per
evitar la
claudicacia i el
burnout (d'altres
persanes en la
matepa situacio o
de professionals)
ipoder fer la
meva vida social |
treballar

27

Gestiono els
meus
simptomes
persistents

o Rebre suport
emocional per
combatre Ia por
continua - suport
psicaldgic

o Tenir canals de

comunicacio
rapids, directes i
efectius per
resoldre dubtes

28

Agsisteixo a
tallers

ocupacionals

o Mantenir-me

o

ocupat i actiu,
amb activitats
fue estan
adaptades a les
meves
capacitats
mentals i
fisigues

VeUre gue I
persona gue
cuida es manté
activa

29

Identifica els
meus

simptomes

o Poder identificar
amb antelacio els
simptomes que
deriven en una
aguditzacio i obtenir
també suport
professional de
forma anticipaa

o Poder parlar amp un
professional sanitari
de manera
immeciata per
ajudar-me a saber
que fer en el
moment gue

o Serinformat
immediatament per
13 persona gue
cuido gue esta
identificant
simptomes

o

o

30

Em detecten

els simptomes

Que es gestioni 1
identificacia de
simptomes amb
tranguil-litat | sense
alarmisme

Tenir canals de
comunicacid rapids,
directes i efectius
Disposar d'eines per
identificar senyals/
simptomes previs a
l'aguditzacia




Resultados 2:

eMotiph

Areas temdticas y listado de de iniciativas de mejora de la interaccion paciente-sistema sanitario

IS.1- Campafia de sensibilizacién scbre la esquizofrenia

EDUCACION SANITARIA

» ES.1- Programa de educacién sanitaria en

+ ES.4 - Informacion validada sobre la enfermedad

esquizoffenia dirigida a pacientes y a cuidadores
+ ES.2- Colaboracion con agentes de la comunidad d P >y )
e + ES.5-Intervenciones para promover el bienestar
(asociaciones)

de la poblacion adolescente y juvenil

* ES.3- Programas do educacion sobro + ES.6 - Comunicacion del diagnéstico y tratamiento

drogadicciones y relacion con salud mental

+ PP.2- Deteccion precoz de sintomas en
atencion primaria y en el entorno educativo
+ PP.3- Fenotipaje Digital

’ INTERVENCIONES TERAPEUTICAS

. L'gli;}liifuerzo delapoyo psicologico para el + IT.4- Alterativas terapéuticas y conciliacion

* PP.1- Reconocimiento automatico de
sintomas, prediccion de recaidas y conductas
de riesgo

) o ) terapéutica
T2 Estrat.eglas de apoyo d'”.glq asl pwdador + IT.5- Agenda de investigacion y participacion del
+ IT.3- Terapia expositiva a la clinica delirante y paciente ;
desregulacion emocional :

GESTION INTEGRADA DE LA ENFERMEDAD

+ GL3- Planes y acompafiamiento personalizado
de estilos de vida saludable
+ Gl.4- Consultas telematicas
+ GI.5- Adherencia al proceso asistencial y al
tratamiento farmacologico

Gl.1- Seguimiento continuo del estado de los
paciente (monitorizacion)

Gl.2- Recomendacion de actividades
ocupacionales y culturales personalizadas

HUMANIZACION DE LA ATENCION

HA.1- Humanizacion del continue asistencial + HA.3- Humanizacion del ingreso
HA.2- Personalizacion de la atencion en las fases * HA.4- Gestion interdisciplinaria de la
de diagnostico hospitalizacion

.

.

APOYO ENTRE IGUALES / COMUNIDAD

RI.1- Paciente y cuidador experto
RI.2 - Redes de apoyo a cuidadores y pacientes
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Situacion Actual del Proyecto

> FASE 1 > FASE 2 > FASE 3

Estudio de viabilidad,
usabilidad y
aceptabilidad

Estudio de Necesidades Desarrollo Solucion Digital

Implementacion de la solucién en el futuro:

Necesidad de detectar y solventar las barreras procedentes de los entornos
informdticos de centros hospitalarios para poder integrar nuevas plataformas
digitales

Planificar la escalabilidad del proyecto a todo el sistema sanitario
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PATIENT
CONGRESS

Muchas gracias por vuestra atencion

X

lluminada Corripio
icorripio@santpau.cat




