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Que és?
Una iniciativa de I'Hospital Sant Joan de Déu que té per objecte donar suport a les

associacions de pacients per tal que puguin desenvolupar amb major facilitat les
tasques que les hi sén propies.

Permet potenciar les sinergies existents entre I’"Hospital i les entitats.

Com a resultat del recolzament de les associacions, és una ajuda als pacients, les
families i I'Hospital.

un recurs a mida

(I 4

de cada associacio

St JGAN de Vi @



Programa

O Recursos

Model
d’organitzacio
i gestio

Fer evolucionar
el model
d’organitzacio

Recursos
humans

Atraure,
fidelitzar i
formar als

professionals

Recursos

Y -

economics

Diversificar i
millorar la
financiacio

Millorar
I'eficieéncia

Desenvolupar
SSII
com a
facilitadors

Modernitzar
espais i
infrastructures

Cartera de

serveis

Processos

Redefinir la
oferta

Fomentar
I’'organitzacio
solidaria

El programa PAIDHOS (pla estrategic 2004-2008), es concretava
en 50 iniciatives relatives a tres arees d’actuacié
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Per que aquesta proposta?

Pels pares de nens amb una malaltia cronica o de llarga

durada, apropar-se a una associacié inclou una série
d’importants beneficis com:

e suport mutu del contacte amb altres pares

e compartir informacio que ajudara a tenir cura de l'infant
e augmentar la propia confianga

e millorar la qualitat de vida de malalts i cuidadors

e tenir oportunitat d’ajudar a altres pares

¢ influir en les institucions i organismes sanitaris

important
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A més, en el cas de malalties de baixa
prevalenca, les associacions de pacients
formen una base de coneixement molt
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Per que aquesta proposta?

Les associacions, els professionals, i
la institucid ens beneficien quan treballen junts.

Pels professionals els beneficis sén:

»

»

»

»

accedir al punt de vista dels pacients i entendre millor
les necessitats mediques i socials

obtenir resposta sobre els serveis que es donen, per tal
de millorar-los

tenir una font de suport addicional pels pares i pels
pacients (informacid, suport mutu, assessorament...)

comptar amb la implicacid i participacio de les entitats
en projectes concrets

SAnt JGaN de D
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Com es va desenvolupar el projecte? d'associacions

_l

.........
. “

Es va analitzar la situacio de relacions/col-laboracions amb les
i diferents associacions vinculades amb I’hospital

M .
............................................................................................................................................................

Benchmarking -

: « Rol creixent de les associacions de malalts (apoderament)

Mapa d’iniciatives — T
Quistica existeixo

.3 EURORDIS
§ . . | Eurazesn Ovgan crsion for Racs Disssr
: o Creacio d’organitzacions que uneixen associacions ><"'“ S FEDER
§ suncisanpatiants forit '*‘-::-"'-'" Epainli rhe Enbermmachades Fans

Vo i el e Ml
EIrEp——

e Grans associacions son presents als hospitals, amb els seus

. voluntaris i fins i tot realitzen aportacions econdmiques
per a infraestructures, recerca, docencia (associacions de cancer,
diabetis,cardiopatia ...)

i o Les associacions petites tenen grans dificultats, i entre elles,
poder arribar a les families

3
............................................................................................................................................................
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Com es va desenvolupar el projecte? d'associacions

Possibilitats d’actuacio

Utilitzacio de despatxos equipats per treballar, atendre families i per
i ubicar els suports informatius (triptics, posters...)

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

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

Infraestructura Ce55|o de sales/aules/auditori per activitats formatives i/o
: divulgatives

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

i Difusio als serveis de |’hospital, sales d’espera, plantes
: d’hospitalitzacié i a la pagina web

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

I R O
ISI ||tat .........................................................................................................................................................

H .

H .

:

: Derivacio de families cap a les entitats, facilitant el cami per arribar a
Ies families

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

i Coordinacio dels serveis propis i altres serveis de |I"hospital (mitjans

:
M . . . . . L4
mun :

:

: ’ ’ ’ :
.........................................................................................................................................................
.........................................................................................................................................................
: :
: :
: :

.........................................................................................................................................................
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Com es va desenvolupar el projecte? d'associacions

Possibilitats d’actuacio

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

Posar en contacte, tant associacions i families, com associacions
i entre si, amb una jornada anual

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

Promoure el

contacte entre eeeteeae et e A AR A A a A A A A A A A :
associacions { Publicar un document periodic que reculli les principals novetats de
i cada una de les associacions

o,
........................................................................................................................................................

F .I.t I
.
.
. . L4 . .
. .
. .
.....................................................................................................................................................

Jornada de Presentacié de

Presentacio: desembre 2006 s
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Setmanalment |

¥ nens amb cancer
Y ASSOCIACIO UV

d’associacions

w

AFANOC. Associacio de Nens i Nenes amb Cancer

Equip de Suport Psicologic a pares i nens ST
Dues psicologues intervenen 2 dies a la setmana,
coordinadament amb I'equip médic i de suport psicosocial de

I’hospital

Servei de Reflexoterapia per nens
Es realitzen a la unitat d’hospitalitzacié d’oncohematologia, BESEANCAEIEEIE

per part 2-3 reflexoterapeutes.

AACIC. Associacido de Nens amb Cardiopatia Congenita

Servei d’Atencio a les families
La psicologa realitza entrevistes dins I’ambit hospitalari (planta 5ena, UCI

neonatal, UCI) per valorar les necessitats psicosocials.

*dades any 2008
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Infraestructures\us dels dos despatxos

Associacioé Catalana de Malalties Neuromusculars
Assoc. Al-lergics Aliments i Latex
Asoc. Nal. Problemas de Crecimiento

Acompanya Fundacio

Assoc. Promocio Persones Sordes m
Assoc. Cat. Prader Willi
Assoc. Cat. Espina Bifida

Espai TANV (Trastorn Aprenentatge No Verbal)

ULRRERIRDRNR RN

Prematura pPremniatiuy v

domicili postal

un recurs a mida de cada associacio
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Infraestructures\Auditoris_Aules_Sales dassociacions

Assoc. Cat. De Fibrosi quistica

Assoc. Jo Existeixo

AEBE (Epidermolisi bullosa)

Al-lergics als Aliments i Latex

Asoc. Espainola MPS

Asoc. Esp. Cornelia de Lange

Assoc. Cat Prader-Willi

Assoc. PKU i Altres Trastorns del Metabolisme

Sindrome DiGeorge

Prematura

Asoc. Esp. Hemiplejia Alternante
Assoc. Cat. Sindrome de Rett
Associacié Usuaris Protesi Infantil
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Visibilitat\ Derivacio de families cap a les entitats

Proporcionar informacioé actualitzada de
I’entitat i facilitar el primer contacte si les
families volen (cardiopatia, cancer, diabetes, Malformacio anorrectal

epilépsia, neuromusculars...) \ ' Miopatia mitocondrial
Sindrome Kinsbourne

. Leucomalacia
Catch22

Sindrome Leigh
® Sindrome Silver-Russell
Hiperplasia suprarrenal congenita

 Displasia 0ssia
" Sindrome Goldenhar

» Sindrome Landau-Keffner
Atencio a consultes sobre “ % Sindrome Sotos

associacions/grups de pacients Sindrome Noonan
que no tenen facil derivacié o Esclerodermia lineal

" Dol
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Visibilitat\ difusio i

Difusio de les activitats:
A les sales d’espera,

a unitats d’hospitalitzacio,
ala web/intranet

Divulgacio:
Estand a I’entrada del nostre
hospital, per tal de celebrar una data
concreta, donar a coneixer la
Web de I’Hospital: malaltia, les activitats de I’entitat....
guia d’associacions de
pacients pediatrics en
base de dades

Sant JGAN de Diw un recurs a mida de cada associacio
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Promoure contacte entre associacions d'associacions

namero: 1/ 15.10.07

Butlleti EntreAssociacions

Publicacio electronica
periodica (3 nUmeros/any) per
donar a coneixer el treball
associatiu

Jornada anual amb un tema d’interés comu:

2007. Els nens amb una malaltia cronica i I'escola
2009. L’hospitalitzacio lluny de casa: recursos i necessitats
2010. Adolescencia i malaltia cronica

Sant IGAN. de D © uh recurs a mida de cada associacio



/\

espalsantioan be béu

Facilitar la participacio de les associacions dassociacions

Reunions amb la geréncia
AFANOC

Associacio Diabetics Catalunya
PKU i altres TM

AACIC

Fibrosi quistica

Reunions amb la direccié medica
Fibrosi quistica
Rett

Reunions amb la direccio de Recerca, Docéncia i Innovacio
PKU i altres ECM

un recurs a mida de cada associacio
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Que obtenim\

Quan un panellet és un perill

Un Taller s €l Gares ¢
alérgica alimentyia. Tots ve

B SO TAAGIaTAT i U e TF LT e
fesirfar masio nue teven | ol sugo
i itz

... m'agradaria felicitar-vos per la vostra iniciativa.... ASMADES

Ojala existiesen mas organismos que ayudasen y orientasen a los padres o a los enfermos en el momento tan duro como es el
diagndstico de una enfermedad. AEMAR

Muchisimas gracias por haber pensado en nosotros. Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras queremos
agradecerles todos su esfuerzo en apoyar nuestra labor de dar a difundir las carencias socio-sanitarias que viven los
que sufren enfermedades raras.

Primero, agradecer al Hospital Sant Joan de Déu por brindarnos (a una pequeia asociacion como es la nuestra) una parte del
Espacio de Asociaciones de la web del citado hospital. Luego, daros las gracias por la importante labor que realizais encaminada a
la mejora de la informacion del paciente y de su entorno. AEPANUPA

Li volem donar les gracies personalment i en nom de I'Associacié Espanyola per a la Galactosemia, per 'acolliment i suport que ens -
vareu donar aquest dissabte dia 15 en les jornades que es van celebrar a Sant Joan de Déu. Es de gran interés i ajuda per a tots
nosaltres el vostre esforg i col-laboracié.

El pasat cap de setmana, va tenir lloc el Encontre de families de AESHA, t'envio aquet mail per donarte les gracies per la teva ajuda,
tot va estar molt be i a I'hora del dinar ens varem reservar un petit espai perque poguesim estar tots junts. De nou et dono les e
gracias i fins un'altre. AESHA W

Moltes i moltes gracies per la cessié de 'auditori. A. Prader Willi =

Queremos agradecerles enormente por el apoyo gibémes en la Jornada el dia de ayer.Apreciamos raid&posicion, tiempo y i
carifio por la Asociacién. Prematura

Todo fue bien. Quiero agradecertelo, en el nombre de AUPI y en el mio propio.
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Queée obtenim\i portacions economiques i

Obra Social

0 Fundacidn "laCaixa”

2007-2008

Departament da Governacio
i Admini

el T B R

|[ "F Generalitat de Catalunya

stracions Publiques
ria d'Accio Ciutadans

2009-2010 ajAstur C
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0C
PSINET

Psicologia, Salut i Xarxa

Projecte APTIC. Eines socials en linia per a

associacions de pacients pediatrics

Projecte per a la identificacid, I'analisi de necessitats i propostes
d’actuacio en relacié a I'us de les TIC entre les Associacions de
pacients.

w Xarxa social APTIC

Objectiu: Dissenyar i implementar
una intervencio (una plataforma
virtual adaptada ad-hoc) sobre
pacients i familiars que formen part
de diferents associacions de malalts.
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Consideracions finals

e Lainiciativa ha estat molt ben acollida per aquells als qui anava dirigida
(associacions i families)

e Ha estat més dificil fer comprendre als professionals de la propia institucio la
oportunitat d’aquesta iniciativa, aixi com la seva difusié (no forma part de les
peticions tradicionals del personal assistencial)

e Per assegurar I'exit s’Tha de comptar amb la implicacié i el compromis de
— ladireccié
— el personal assistencial

e En un futur proper esta previst

— facilitar la creacid de xarxes socials de pacients en el nostre ambit, amb la
incorporacio de les TIC

— ampliar la linia de divulgacié de I'Hospital als pares de fills amb necessitats
especials

Sant JGAN de Dé,g( (%)



Moltes gracies

Espai d’Associacions Sant Joan de Déu
anabosque@hjsdbcn.org
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