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Retorn del procés participatiu en relacié amb les necessitats socials que hauria
d’abordar el Pla operatiu per a persones afectades d’hidrosadenitis.

Realitzat el dia 16 de juny de 2021 de les 15.00 a les 18.00 hores.

La Secretaria d'Atenci6 Sanitaria i Participacié del Departament de Salut, conjuntament amb la
Geréncia de Processos Integrats de Salut del Sistema Catala de Salut, ha convidat a
col-laborar en un procés participatiu les persones afectades d’hidrosadenitis o les que hi estan
relacionades, que hagin expressat la seva voluntat de participar en aguest procés participatiu, a
través de la comunicacié amb I'Associacié de Malalts d’Hidrosadenitis (ASENDHI).

L’objectiu del procés participatiu és abordar les necessitats socials que s"haurien de reflectir en
el Pla operatiu. El dia 16 de juny de 2021 es va realitzar una sessié participativa telematica per
a la recollida de necessitats, expectatives, opinions i propostes en relacié amb I'ambit social.

El procés participatiu va comencar amb una breu descripci6 dels objectius del nou Pla operatiu
per a persones afectades d’hidrosadenitis, el qual té per finalitat identificar els elements
generals que garanteixin una atencié adequada i de qualitat a les persones afectades
d’hidrosadenitis a Catalunya, tenint en compte les caracteristiques territorials. A continuacié es
van descriure els elements clau i el grup d’expertesa implicat en el desenvolupament del
document.

Es considera rellevant tenir en compte els interessos, les necessitats, les opinions i les
expectatives de les persones amb hidrosadenitis de cara a incloure-hi les afectacions,
repercussions i problematiques socials de la malaltia. Es va explicar que a través del procés
participatiu es pretén:

¢ Donar veu als actors directament implicats en aquesta necessitat de salut

¢ Identificar les necessitats socials derivades de I'afectacio.

e Recaollir propostes en I'ambit social, per millorar la qualitat de vida de les persones
afectades.

e Generar sensibilitzacio social i sanitaria (coneixement i reconeixement) sobre aquesta
necessitat de salut.

D’aquesta manera, es promou la creacié d'un pla operatiu d’atencié a persones amb
hidrosadenitis des d’'una mirada fonamentada que emet la seva participacio des de
I'experiéncia vivencial, fet que afavoreix el vincle i el compromis de les persones afectades i
I'entitat de pacients amb el Pla operatiu resultant.
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Valoracié del procés participatiu

Dinou persones es van inscriure a la sessio participativa que es va dur a terme de forma
telematica. Hi van participar sis dones (31%): quatre dones (66%) estaven afectades per la
malaltia, en major o menor grau; i dues dones hi eren en qualitat d’expertes en la malaltia; totes
elles eren laboralment actives. Pel que fa a la procedéncia territorial: Barcelona capital (67%),
Area metropolitana de Barcelona (16%) i una altra comunitat autonoma (16%).

Les quatre pacients van respondre els formularis de satisfaccié del quals s’ha extret la
informacié seguent:

Genere de les persones Estan satisfetes amb la seva
que han respost participacid
i = Totalment d'acord (75%) D'acord (25%)
= Femeni (100%) En desacord (0%)
La metodologia ha estat Tornarien a participar en
adequiada una activitat d'aquest tipus

® Totalment d'acord (50%) = Si(75%) = No (25%) = Depén del tema

Les persones afectades d’hidrosadenitis que hi van participar van agrair la invitacio i van viure
el procés de participacié com una oportunitat per “dir-hi la seva” respecte a les necessitats
socials basades en la seva experiéncia. Segons les opinions recollides, poder participar en
aguesta sessio va ser important per a elles.

Resultat del procés participatiu

El procés participatiu va aplicar la metodologia de grup de discussio (focus grup), combinada
amb la metodologia Metaplan (veure annex), les dues adaptades a un format telematic. Es van
recollir 39 aportacions que manifestaven necessitats, expectatives i opinions sobre les
implicacions socials del fet de patir hidrosadenitis supurativa. Especificament, la pregunta
formulada va ser: “On, quan, com i perque la hidrosadenitis és un problema en el dia a dia?”
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- Observacions d’ambit social

El desconeixement de la poblacié pel que fa a la malaltia genera sentiment de
rebuig i estigmatitzacié envers les persones que pateixen la malaltia.

Cal facilitar ajudes i suport als cuidadors i/o familiars.

Cal facilitar suport emocional als pacients pel que fa a les relacions
socioafectives i sexoafectives (familiars i amistats; parella).

Cal millorar 'orientaci6 i sensibilitzacio laboral en el procés ocupacional de la
persona.

S’expressa preocupacioé en relacié amb I'organitzacio i anticipacié de problemes
pel que fa a les relacions socials, sortides i viatges.

- Observacions d’ambit sanitari

O

Les principals opinions expressades, pel que fa al tractament de la hidrosadenitis
per part del sistema sanitari, fan referéncia al fet que cal millorar I'atencio
assistencial i els circuits de derivacio.

Es constata que hi un desconeixement de la malaltia per part de professionals
sanitaris.

Asimetries territorials dels serveis sanitaris.

Circuits de derivacié a professionals de suport pel que fa a les relacions sexo-
afectives (sexoleg).

Circuits de derivacio de professionals de suport en relacié amb les repercussions
fisiques (dolor, tractaments, urgencies, etc.).

Circuits rapids de derivacié a professionals experts — unitats d’expertesa en
relaciéo amb I'aparicié de simptomes sobtats.

Atencio assistencial a la salut mental especialitzada i a I'estat animic (p.ex.
psicoleg clinic).

Fonts d’informacié compartides entre els serveis sanitaris.

La segona part de la dinamica va consistir a detallar 30 propostes per pal-liar o evitar I'impacte
social de la malaltia. Especificament, la pregunta formulada va ser: “Qué es pot fer per
aconseguir que la hidrosadenitis tingui un menor impacte en el dia a dia?”

A continuacio es detalla 'agrupacié tematica de les propostes sorgides durant I'abordatge
d’aquesta part i s’especifiquen les propostes incloses o excloses a I'hora d’elaborar el
document del Pla operatiu per a persones afectades d’hidrosadenitis.



m Generalitat de Catalunya
¥ Departament de Salut
Direccié General de Planificacié en Salut

Servei Catala
de la Salut

PROCES PARTICIPATIU HS

PLA OPERATIU

POBLACIO EN GENERAL

AMBIT TEMATICA RETORN
> S’informara de les propostes a la Subdireccio
AVALUACIONS MEDIQUES , ) -
EN L'AMBIT LABORAL General d Avalu\amons Med!ques (ICAM), a la qual
es trametra el present informe de retorn.
El Pla operatiu (PO) s’adrecga a professionals
EINES DE DIVULGACIO DE | o il e emetra I nfiatva de
SOCIAL LA MALALTIA ENTRE LA P

divulgacio de la malaltia a I'estructura competent
en comunicacio del Departament de Salut, per tal
gue la valori.

ACORD POLITIC

S’estableix la interlocucié entre la Secretaria
d'Atencié Sanitaria i Participacié amb la plataforma
de persones afectades, ASENDHI.

FORMACIO/ INFORMACIO EN
L'AMBIT PROFESSIONAL

El PO estableix com a necessitat la formacié dels
professionals sanitaris implicats en la
hidrosadenitis.

COMUNICACIO AMB COL-
LECTIUS PROFESSIONALS

ASSISTENCIAL

Diferents col-lectius professionals i societats
cientifiqgues han participat en el PO. També se’n
fara difusié entre proveidors i associacions
professionals.

ATENCIO PSICOLOGICA

El PO incorpora la conveniéncia que els
professionals de I'atencié psicologica en I'ambit
clinic formin part dels equips funcionals de
I'atencid primaria, I’hospitalaria i de I'edat
pediatrica.

Es proposa la redaccio del “Pla vital propi per a
cada pacient”, al que també donaran suport els
treballadors socials.
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Un dels elements del PO és la definici6 de la
cartera de serveis, que inclou I'atencié primaria. El
PO reordena els serveis existents per millorar
I'atencio a les persones afectades d’hidrosadenitis
mitjancant un equip funcional (EF) especialitzat en
I'abordatge d’aquesta patologia. Els EF estan
formats per equips multidisciplinaris especialitzats,
que inclouen professionals de 'atencio primaria i
comunitaria especificament formats; professionals
de les especialitats de referéncia, i altres
professionals que actuen de suport de manera
integrada en tot el procés de la malaltia.

IMPLEMENTACIO DEL
PROGRAMA HERCULES

S’ha consultat i tingut en compte el Programa
Hercules per a la realitzacié d'aquest PO.

NOUS CIRCUITS DE
DERIVACIO

El PO contempla nous criteris de derivacio i atencio
a diferents especialitats, per exemple: pediatria,
hospitalitzacié a domicili, digestiu, salut mental,
infermeria i treball social.

CREACIO DE SERVEIS
ASSISTENCIALS

El PO contempla els perfils de I'equip de
professionals implicat i les caracteristiques
organitzatives dels equips funcionals.

MESURES ADRECADES A
PROFESSIONALS
SANITARIS PER DONAR
VISIBILITAT A LA MALALTIA

El PO contempla l'objectiu de millorar el
coneixement de la malaltia entre els professionals
sanitaris. La Secretaria d’Atencié Sanitaria i
Participacié proposara incloure la formacié en
hidrosadenitis en la iniciativa formativa de la
Comissio Departamental per a I'lmpuls Estratégic
en Atenci6é Primaria i la Salut Comunitaria dins el
Sistema de Salut de Catalunya.

AVENCOS EN LA RECERCA

Amb la creacio d’equips funcionals d'hidrosadenitis

es potenciara I'expertesa i el nombre de projectes

de recerca com a proposta d’indicador de procés i
recurs.
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Com a conclusié, cal que dir que, tot i que I'objectiu de la dinamica participativa era abordar les
necessitats i propostes de I'ambit social que s"haurien de veure reflectides en el Pla operatiu, en
general, es van manifestar un major nombre de propostes adrecades a 'ambit sanitari. Tot i aixi,
entenent que l'atencié a les persones amb hidrosadenitis ha de tenir una visio integrada, en
aquest document s”ha volgut donar resposta a totes les aportacions.

Actualment, el Pla operatiu es troba en una fase de revisi6 interna prévia a la seva finalitzacio.



