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Antecedentes

« Los Programas de Paciente Experto se han implementado con el objetivo de mejorar la comprension de una enfermedad
crénica a través de la transferencia e intercambio de conocimientos dirigidos a promover la autonomia y el autocuidado

mediante un abordaje proactivo basado en el conocimiento de la enfermedad
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Antecedentes

« Los Programas de Paciente Experto se han implementado con el objetivo de mejorar la comprension de una enfermedad
crénica a través de la transferencia e intercambio de conocimientos dirigidos a promover la autonomia y el autocuidado

mediante un abordaje proactivo basado en el conocimiento de la enfermedad

« El Paciente Experto (EP) es un individuo afectado por una enfermedad crdénica que es capaz de asumir la responsabilidad de
su propio cuidado y saber identificar los sintomas, responder adecuadamente a ellos y adquirir las habilidades que le permitan

manejar el impacto de la enfermedad mejorando asi su calidad de vida.
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Antecedentes

« Los Programas de Paciente Experto se han implementado con el objetivo de mejorar la comprension de una enfermedad
crénica a través de la transferencia e intercambio de conocimientos dirigidos a promover la autonomia y el autocuidado

mediante un abordaje proactivo basado en el conocimiento de la enfermedad

« El Paciente Experto (EP) es un individuo afectado por una enfermedad crdénica que es capaz de asumir la responsabilidad de
su propio cuidado y saber identificar los sintomas, responder adecuadamente a ellos y adquirir las habilidades que le permitan

manejar el impacto de la enfermedad mejorando asi su calidad de vida.

« Hasta el momento no se ha desarrollado ningin programa de paciente experto en EM.
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Objetivos

Objetivo principal:
Detectar las necesidades y demandas de las personas con

EM respecto al manejo de la EM con el objetivo de disefar un

programa especifico que fomente el empoderamiento para
la salud
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Objetivos

Objetivos secundarios:

Objetivo principal:
Detectar las necesidades y demandas de las personas con
EM respecto al manejo de la EM con el objetivo de disefar un

programa especifico que fomente el empoderamiento para
la salud
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Objetivos

Objetivos secundarios:
» Identificar:
a) los componentes esenciales que facilitan el manejo de

- - .. la enfermedad
Objetivo principal:

) b) el perfil de los participantes y el PE
Detectar las necesidades y demandas de las personas con

. c) el disefo y las caracteristicas del programa
EM respecto al manejo de la EM con el objetivo de disenar un ) Y Prog

e ] d) los potenciales beneficios
programa especifico que fomente el empoderamiento para

la salud
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Objetivos

Objetivos secundarios:
» Identificar:
a) los componentes esenciales que facilitan el manejo de

- - .. la enfermedad
Objetivo principal:
) b) el perfil de los participantes y el PE
Detectar las necesidades y demandas de las personas con

. c) el disefo y las caracteristicas del programa
EM respecto al manejo de la EM con el objetivo de disenar un ) Y Prog

e ] d) los potenciales beneficios
programa especifico que fomente el empoderamiento para

la salud _ .
» Realizar una prueba piloto
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Objetivos

Objetivos secundarios:
» Identificar:
a) los componentes esenciales que facilitan el manejo de

- - .. la enfermedad
Objetivo principal:

) b) el perfil de los participantes y el PE
Detectar las necesidades y demandas de las personas con

. c) el disefo y las caracteristicas del programa
EM respecto al manejo de la EM con el objetivo de disenar un ) Y Prog

e ] d) los potenciales beneficios
programa especifico que fomente el empoderamiento para

la salud _ .
» Realizar una prueba piloto

» Implementar el programa en Catalunya
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TABLE 2. COMPREHENSIVE LIST OF THEMES AND CATEGORIES IDENTIFIED AFTER THEMATIC ANALYSIS.

Theme 1. Theme 2. Theme 3. Theme 4. Theme 5.
K?; clumenis bs fmprove Participants profile Expert patient profile Programme design Potential benefits
sease management
Categories: Categories: Categories: Categories: Catepories:

» Knowledge about MS:
clinical forms, relapses,
signs and symptoms
o Sexuality and

incontinence had special
consideration as taboo
themes

Health promoetion

o Diet and its relation to
weight and wellbeing

o Exercise

o Daily life skills
(especially advice on
managing their day-to-
day)

o Healthy lifestyles

Management of the
emotional impact

Personal relationships and
how the disease influences
isolation

o Social relationships,

o Family

o Family planning

* Work-related aspects

Inclusion criteria:

« the need to receive help
was identified as the only
inclusion requirement

Exclusion criteria:

& having a severe mental
disorder, preventing them
from relating to others

» severe ineffective coping (a
situation in which a mental
block prevents the patient
from interacting with
others).

Inclusion criteria

» General features:
o active listening and
empathy
o altruistic motivations
o effective coping
o positive outlook on health

& Knowledge:

o experience-based
knowledge regarding the
management of the
disease

o training to complement
their knowledge

» Skills:

o sufficient communication
skills

o provide information
adapted to the individual's
capacities

o referral ability

o leadership skills

Exclusion criteria:

 having a severe mental
disorder, preventing them
from relating to others

o Using an open script
s Small groups

o Healthcare professional support
to provide support to the EP
and restrict the possible
exchange of unreliable
information.

o Disability assessment when
forming the groups

s No consensus existed on the
suitability of homogeneous or

heterogeneous groups,
participants

# suggested standardized groups
according to MS type.

» Peer learning

= An opportunity to strengthen
support and socialization
networks

» An opportunity to normalize
the health situation

» Improvement in QoL by
reducing
stress and anxiety; enhancing
control, autonomy, and
self-esteem

s [mprovement of MS
knowledge
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Robles-Sanchez M-A, Cruz-Diaz V, Amil-Bujan P, Sastre-Garriga J, Ramié-Torrenta L, Bertran-Noguer C. An Expert Patient

Program as a Tool to Empower People With Multiple Sclerosis. J Neurosci Nurs. 2020 May;52(4):166—71.
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Expert

patient
2

Observer
HP SUPPORT

- 9 sessions
Participants 10-12 1 session weekly

With less knowledge and experience Follow-up M6-M12
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Participacion

PROGRAMA DESARROLLO DE PRUEBAS PILOTO IMPLEMENTACION
PACIENT FOCUS GROUP LOS MATERIALES TERRITORIAL

EICNHEIRG 2021-2024
ExPERrT 2015-2016 PROGRAMA -

ESPECIFICO EM 2020 - 2021 BECA PERIS
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MEMORIA DEL PROYECTO DE INVESTIGACION
PARA EL CEIm|

Titulo

DESARROLLO Y EVALUACION PRELIMINAR DE UN PROGRAMA PACIENTE EXPERTO PARA MEJORAR EL
APODERAMIENTO Y LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Hipétesis: La implementacion de un Programa Pacient Expert Catalunya® especifico para personas con
esclerosis multiple (PPEC-EM) basado en el aprendizaje entre iguales mejorara la calidad de vida vy el
automanejo respecto al proceso de salud en dos poblaciones de Girona y Barcelona con esclerosis

multiple recidivante y progresiva.

Objetivo: Evaluar la implementacién de las pruebas piloto del PPEC-EM respecto a la calidad de vida y el
automanejo respecto al proceso de salud en dos poblaciones de Girona y Barcelona con esclerosis

multiple recidivante y progresiva.

PATIENT e
Cemcat D @:=



Implementacidn del Programa Pacient Expert Catalunya® en esclerosis multiple

PATIENT e
Cemcat€> o
CONGRESS CATALUNYA®



Implementacidn del Programa Pacient Expert Catalunya® en esclerosis multiple

. Centre d’esclerosi multiple de Catalunya, Vall d’Hebron Barcelona Hospital Campus.
. Hospital Universitari Clinic Barcelona.
. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol.
® Vall . Hospital Universitari de Lleida Arnau de Vilanova.
° &’Hebron . Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta

. Hospital universitari Sant Joan de Reus — Hospital universitari de Tarragona Joan XXII|I.

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS Y COMISION DE
PROYECTOS DE INVESTIGACION DEL HOSPITAL UNIVERSITARI VALL D’HEBRON

Sra. Mireia Navarro Sebastian, Secretaria del COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION CON
MEDICAMENTOS del Hospital Universitan Vall d'Hebron,

Q
OLLEIDA GIRONA

SPBADALONA
¢
REUST\ BARCELONA

CERTIFICA

L - ’ . . . - TARRAGONA
Que el Comité de Etica de Investigacion con Medicamentos del Hospital Universitario Vall d’'Hebron, en

el cual la Comisién de proyectos de investigacion esta integrada, se reunio en sesion ordinaria n® 499 el
pasado 03/09/2021 vy evalud la enmienda relevante 1 promotor Vall d'Hebron Institut de Recerca (VHIR),
del proyecto de investigacion PR(AG)334/2021, fitulado “Implementacio territorial i avaluacio d'un
programa pacient expert per millorar I'apoderament i la qualitat de vida de les persones amb esclerosi
mditiple” que tiene como investigador principal al Sr. Miguel Angel Robles Sanchez de nuestro Centro.

Muestra:
. 12 grupos de 10-12 personas con EM
FUENTE: https://register.clinicaltrials.gov/prs/app/action/LogoutUser?uid=U0000T08&ts=98&cx=-u7uxt5 i 6 grupos EMR — 6 grupos EMP

o 120 — 144 personas
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TIMELINE - QUESTIONNAIRES AND VARIABLES COLLECTION

PREVIOUS | WEEK 1 WEEK 2 WEEK 3 WEEK 4 WEEK 5 WEEK 6 WEEK 7 WEEK 8 WEEK 9 M6 M12
SESSION 1|SESSION 2[SESSION 3 |SESSION 4|SESSION 5|SESSION 6 [SESSION 7|SESSION 8|SESSION 9
SCRENNING PROCEDURES
INFORMATION BROCHURE OF THE PROGRAMME PRT /[ EP
PATIENT INFORMATION + INFORMED CONSENT FORM PRT / EP
DECLARATION OF ACCEPTANCE OF THE RULES OF THE GROUP PRT / EP
ASSIGNMENT OF THE PARTICIPANT / EP CODE PRT / EP
DETERMINATION OF COGNITIVE IMPAIRMENT (BICAMS) PRT [/ EP
ANXIETY / DEPRESSION QUESTIONNAIRE (HADS) PRT / EP
'SELECTION QUESTIONNAIRE (INCLUSION / EXCLUSION CRITERIA) PRT / EP
oxn s sssssr Cuestionarios validados (REDCap):

FIELD NOTEBOOK RT RT RT RT RT RT RT RT RT RT RT
'SOCIODEMOGRAPHIC VARIABLES PRT | EP . M S Qo L5 4
HEALTH SERVICES USE QUESTIONNAIRE RT RT
DISEASE VARIABLES - BASELINE RT . H A D S
(QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (MSQolL-54) PRT / EP PRT / EP PRT f EP | PRT / EP
ANXIETY / DEPRESSION QUESTIONNAIRE {HADS) PRT / EP PRT / EP PRT / EP . F S S
KNOWLEDGE QUESTIONNAIRE PRT | EP PRT PRT / EP | PRT / EP
PATIENT ACTIVATION QUESTIONNAIRE (PAM-13) PRT / EP PRT / EP | PRT f EP | PRT / EP L PA M 1 3
FATIGUE QUESTIONNAIRE (FSS) PRT / EP PRT / EP | PRT / EP | PRT/ EP
HABITS AND LIFESTYLES QUESTIONNAIRE PRT / EP PRT / EP | PRT f EP | PRT / EP
MEDICATION QUESTIONNAIRE PRT
FEEDING QUESTIONNAIRE PRT
PHYSICAL EXERCISE QUESTIONNAIRE PRT
PROGRAMME VARIABLES PRT / EP
QUESTIONNAIRE TO ASSESS THE EXPERIENCE WITH THE PROGRAM - SPECIFIC EXPERT PATIENT EP EP
QUESTIONNAIRE TO ASSESS THE EXPERIENCE WITH THE PROGRAM - SPECIFIC PARTICIPANT PRT PRT
DISEASE VARIABLES - FOLLOW-UP RT RT RT

Assessments and data collection timeline.
BICAMS, Brief International Cognitive Assessment for Multiple Sclerosis; EP, expert patient; FSS, Fatigue Severity Scale; HADS, Hospital Anxiety and Depression Scale;
MSQoL-54; Multiple Sclerosis Quality of Life-54 items; PAM-13, patient activation measure; PRT, participants; RT, research team.
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
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Futuro

« Bueno, bonito y barato

« Resultado preliminares positivos
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos

 Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos

 Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo

« Permite una estrategia de mitigacion de riesgos (pandemia)
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos

 Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo

« Permite una estrategia de mitigacion de riesgos (pandemia)

« Diseminar esta intervencion de salud por el resto de unidades del territorio
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos

 Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo

« Permite una estrategia de mitigacion de riesgos (pandemia)

« Diseminar esta intervencion de salud por el resto de unidades del territorio

« Vincular al resto de stakeholders
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Futuro

« Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos
« Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo
« Permite una estrategia de mitigacion de riesgos (pandemia)
« Diseminar esta intervencion de salud por el resto de unidades del territorio
 Vincular al resto de stakeholders

« Seguimos necesitando medios: materiales, econdmicos y de tiempo
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Futuro

Bueno, bonito y barato
« Resultado preliminares positivos
« Permite la conciliacion familiar, elimina barreras de acceso y es costo-efectivo
« Permite una estrategia de mitigacion de riesgos (pandemia)

Diseminar esta intervencion de salud por el resto de unidades del territorio

Vincular al resto de stakeholders

Seguimos necesitando medios: materiales, econdmicos y de tiempo

Hacer participes a los participantes de los resultados del estudio
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Centre d’Esclerosi Miltiple de Catalunya

Muchas gracias
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