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Introduccion

La respuesta actual de los sistemas sanitarios en Espafna a
las Enfermedades Minoritarias, y en especial a las
pediatricas, es insuficiente:

Proceso de obtencion del diagnostico complejo y
prolongado.

Falta de tratamientos especificos para muchas
enfermedades raras.

Dificultades para lograr una atencion integrada y para
agrupar suficientes casos.

Dificultad de acceso a centros especializados segun el
origen de las familias.

Falta de dispositivos sociosanitarios orientados al
tratamiento de la cronicidad o a la atencion paliativa en el
ambito pediatrico.

Escasos recursos de capacitacion especificos en el
ambito de las patologias raras pediatricas.
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Aspectos clave

Normalizacién [ Proximidad y accesibilidad gz

aun?®

» Estandarizar y protocolizar la forma de

= Prestar apoyo a las familias/cuidadores a lo
trabajar. :

largo de todo el proceso.
= Conseguir de forma consensuada un proceso ' = Poder atender de forma remota a pacientes
basico comun para toda la red UNICAS. desde cualquier nodo de la red.

Sostenibilidad

= Enfoque de permanencia, posibilidad de
ampliacion y de mejora continua.

. . o
Modelo asistencial ﬂ

= Proporcionar una vision integral del paciente
(de principio a fin) y de la enfermedad
atendido por un equipo multidisciplinar (sin
importar la ubicacion geografica).

Tipologias de enfermedades Grupos funcionales
La red esta inicialmente centrada en 4 tipologias Se cuenta con mas de 150 expertos de todas las comunidades
@ Trastornos sindréomicos del 555 Trastornos & ; ; L) ; = ;
G ST Asistencial . Pacient F
(\'0\ neurodesarrollo =Y neuromusculares sistencia % aciente ' armacia

mitocondriales

Soporte al ’=| Codificaciény
diagnéstico N estandarizacion

..........................................................................................................................................................................................................................................................

Enfermedades @ Encefalopatias epilépticas

Estrategiade Plan de Recuperacién, TIC T Generalitat
GGGGGGG o MINISTERIO ié .
ﬁi () saiud Digital N VResinendia " SalutSocial  HllY de Catalunya



Perfiles

Actor | Descripcion

Rol autorizador /
Gestor del Caso

Rol asistencial

Rol paciente

Rol administrativo

Rol técnico
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Autoriza acciones o accesos en el sistema.
Toma decisiones clave en procesos asistenciales.
Valida o aprueba actuaciones clinicas.

Personal clinico que atiende y trata a los pacientes.

Perfiles: Clinico de la unidad de referencia, gestion hospitalaria, profesional
asistencial (médicos, enfermeria, otros profesionales de asistencia directa con
el paciente), Trabajadores sociales.

Accede e introduce informacién clinica.

Participa activamente en procesos asistenciales.

Usuario final con acceso sélo a su informacion.
Consulta datos clinicos, documentos y comunicaciones.
Participa informado en su atencion meédica.

Realiza tareas organizativas (citas, logistica).
Accede a datos no clinicos ni sensibles.
Gestiona informacion estructural para la operativa.

Configura, da soporte e integra técnicamente el sistema.
Garantiza interoperabilidad, mantenimiento y despliegue.
Coordina con sistemas regionales y el nodo central.
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Principios funcionales UNICAS
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Mover datos, no pacientes.

Generar el minimo impacto de integracion en los
HIS de las CCAA

No redefinir los procesos asistenciales. Se basa
en un proceso minimo comun estructurado en 4
momentos.

No modificar la operativa de derivaciones, la
gestion econdmica ni el marco legal ya existentes.

Ofrecer guias de apoyo tanto para el paciente
como para el profesional.

Actuar en una primera etapa como una capa de
visualizacion, facilitando el acceso a datos en
toda la red y proporcionando herramientas
colaborativas para la busqueda de informacion.
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En caso de que una comunidad autonoma ya
disponga de alguno de los médulos, soélo se
implementaran los médulos restantes.

Alimentarse de la informacion del HIS,
asegurando su interoperabilidad y comparabilidad.

Realizar la comunicacion con el nodo central
desde el nodo autondmico.

Registrar en el HIS cualquier actuacion realizada
sobre un paciente. En la primera fase, toda
informacién que no pueda ser guardada en el
HIS sera registrada en el nodo autonémico.

Facilitar el acceso a toda la informacion del
paciente, esté donde este.
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&2 Unicae

Descripcion de los médulos UNICAS Roras perono imses

MODULOS
TRANSVERSALES |
CANAL UNICAS UNICAS 360
Enfocado en el paciente, la familia y las Enfocado en los profesionales sanitarios, para
personas cuidadoras, para la visualizacion ofrecer una visualizacion global e integrada de
global e integrada de su expediente. los pacientes UNICAS.
i GESTOR DE PROCESOS CONTACT CENTER Ul
MODULOS COLABORATIVAS
ESPECIFICOS ADMINISTRACION Y

SEGURIDAD ANALITICA DE DATOS GESTION DOCUMENTAL
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UNICAS 360

Unicaz

Raras pera ng inasibles

M MIQUEL GUASCH BACARDIT Hombre, 5 afios BGKO04499816015 664234532 )
- B3 & - ; L .
« Epidermolisis ampollosa distréfica  Guardarcomo -
HISTORIA DE SALUD [ @) Filros | | Comience a Epidermolisi Estado Nombre y apellidos
ampollosa distrofica
z En curso, Pausado - Vo~ Q Buscar
CEX 10 Nov 202 CEX 17 Ago 2024 CEX 10 Sep CEX 15 Oct 2024 CEX 10 Nov #a) % Mis favoritos - TS
¢ Visita Rehabilitacién Visita Pediatria Visita Nutricion Visita Rehabilitacién Visita Dermatologia
pital central spital central al ttral pital central Hospital central s s CIP- s : nicie % Estado Noti s
. . . . . MIQUEL GUASCH BACARDIT Safios BGKOD4499816015 BBBEBBBBBBORG48597 22 Ene 2023 ((encurso ) ® -
[ X } e JAIME CRUZ ROMERO 8 afhos BGKD11499816077 CDEEERWBBBORG48544 02 Ene 2023 L @ -
DEBORA ARANGO VALLEJO 9afios c 16023 JR648500 12 Dic 2022 ® -
PROXIMAS CITAS ALERGIAS E INTOLERANCIAS LUIS GARCIA HEVIA 7 afios 123 c 48555 12 Dic 2022 ( ) -
Dermatologia - Hospital central Polen BERNARDO FERREIRA LOSADA 2aos BGKO04499812345 CDEEERWBBBOR648565 12 Dic 2022 PA ® -
MANUEL HERNANDEZ SANCHEZ 9 afios TRTR50069591322 BEBBBBBBEBORGASS11 07 Dic 2022 ((ENCURSO | Escalacaras:@ @ 7
Nutricién - Hospital central —
HOJAS DE SEGUIMIENTO ROBERTO CANO PAVON 2afios CHKOD4499816222 AAAABBEBBBOR648522 22 Ene 2023 ((encurso ] ® -
ANTBOROSTES ¥ DIASOSTIONS .0 Visita Dermatologs LAUREANO BARRAU BOIX 2afios BGKO04499812377 BEBBBBBBEBORGASSIY 22 Ene 2023 (Cencurso ] fa =
FRANCISCO FERREIRA GIL 3afos TRTRS0069593455 BBBBBEBBABORG4BSTT 22 Ene 2023 " -
Epidermolisis ampollosa distrdfica - 081.2 (CIE-10) . Visita Rehabilitacién
Estancamiento ponderal . Visita Nutricién
Anemia multifuncional 3 de 10 resultados. Mostrar més
M MIQUEL GUASCH BACARDIT Hombre, 5 afios BGKO04499816015 664234532 X o
y o
Policaries - @3 &
INFORMES CLINICOS
@ Histérico de procesos Exclusion temporal - Uy Diagndsticos
L Diagnéstico genético " " "
TRATAMIENTO FARMACOLOGICO PROCESO EPIDERMOLISIS AMPOLLOSA | SEGUIMIENTO ¥ CONTROL 424 M Epidermolisis ampollosa distrofica - Q81.2 (CIE-10)
. NINomADEs antidénico —sie 12 Mar 2023 Estancamiento ponderal, Anemia muhifactorial, Policaries
Sulfato de Zine 10 mg/mL - 1.5 mi cada 24 horas P 9 LS at
Crowico ) (WosPTALARIA | . * % Indicadores
— . 7 Radiografia dental panorémica A
Peso Talla Frecuencia cardiaca
Midazolam 5 mg - antes de las curas 3 de 12 resultados. Mostrar mas 19 kg 96 em 120 fpm
cRONICO Mis actividades -
sut a2 5 ) EVA picor EVA dolor Caras
1l m n; mg/ml - 1.5 m Nl ! If
ulfato de n 0 fina g ) g antes de las curas SOMATOMETRIA Capacilacion de Ia familia e7 o7 e5
crowico | (HosPTALARIA )
Peso (kg)
Alimemazina (Variargil golas) - 4 golas por la nache 19 18,5 183 83 - & Proximas citas
AU Dermatologia - Hospital central
Talla (cm) Nutricion - Hospital central
96 96 95,5 955
TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO * v Somatometria pess . -
Dieta: normal enriquecida 19 120
%
Suplementos: Isosource Jr 250 mi al dia
- & Tratamiento terapéutica
REFERENCIAS EN OTROS NODOS UNICAS Sulfato de Zinc 10 mg/mL - 1.5 mi cada 24 horas
LIMITACION DE ESFUERZO TERAPEUTICO ) - Midazolam 5 mg - antes de las curas
Madrid - Informe de Alta de Hospitalizacién b
Sulfato de morfina 2 mgimi - 1.5 mg antes de las curas
Informe sobre situacién paliativa avanzada P
no recuperable Andalucia - Informe de Alta de Urgencias [ Alimemazina (Variargil gotas) - 4 golas por la nache

Tratamiento no terapéutico

e Financiado por o »
PN 12 Union Europea GOBERNO  MINITERIO Estrategia de "Flr:: gir‘:f;;gﬁ'acwn,
e SR Salud Digital Enetorma

* NextGenerationEU [¢] W\ V Resiliencia

Al Generalitat
dll¥ de Catalunya



Embajador UNICAS - Rol y funciones

» (o - .
£y C ’ \Q El Embajador UNICAS es la figura de referencia que abandera el proyecto UNICAS
e ) en los hospitales. Su papel es clave dentro del despliegue del proyecto, ya que actua
& como el principal impulsor de su implementacién a nivel hospital.

Funciones

Implementar una gestion del cambio mediante una estrategia activa y estructurada que
fomente la colaboracion de los profesionales en la implantacion de la herramienta, optimizando

asi su uso y aprovechamiento.
|dentificar y formar a clinicos para facilitar la adopciéon de la plataforma y guiar a sus equipos.

El coordinador gestiona y supervisa técnicamente la implantacion del proyecto, mientras que |
i el embajador impulsa su adopcion clinica. i
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Embajador UNICAS - gestion del cambio

El Embajador UNICAS tiene la mision de promover activamente la implicacién de todos los actores
involucrados en el proyecto, impulsando su adopcion por profesionales y pacientes, y velando por el
cumplimiento del marco temporal del proyecto y del alineamiento técnico, funcional y organizativo.

@' Embajador UNICAS G

® O ®
Coordinacion estratégica v Perfil clinico con conocimiento de Un embajador por hospital
los procesos asistenciales de Red

Asegura la representacion directa 'y
personalizada en cada centro sanitario.

Trabaja en estrecha colaboracion con los .
Coordinadores TIC y asistenciales de UNICAS.
cada Comunidad Autonoma. v' Asegura que la Plataforma
responde a la realidad asistencial
de la Comunidad Auténoma.

v Participa en la validacién funcional y
promueve la adopcion de la
Plataforma entre los profesionales
sanitarios.
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Alcance y proximos pasos

Alcance

Ambito hospitalario: el despliegue inicial se centra
a nivel hospitalario. A futuro se prevé la integracion
con atencién primaria para mejorar la continuidad
asistencial.

Gestién documental: se contempla la
incorporacion de guias clinicas en formato PDF en
el médulo documental. Se prevé la integracion
estructurada dentro de la herramienta para facilitar
su consulta.

Colaboraciéon entre niveles y territorios:
comparticion de informacion y el trabajo conjunto
Visién progresiva: enfoque modular y escalable,
con funcionalidades que se iran desplegando e
integrando de forma progresiva.

Préoximos pasos

1. ldentificar a los usuarios
que van a entrar a la
herramienta.

2. Participar en la reunion de
lanzamiento funcional.

i |2 Union Europea

Financiado por . - I .
g-}z mme | mms (o) Shatedade P eaoay eckan Sautsoca ()] Gengrattat
NextGenerationEU ud Digita W V Resiliencia -



Gracias
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