Metodologias participativas y de co-creacion involucrando
experiencias en primera persona para la mejora de los
servicios asistenciales e informar politicas publicas: el
caso de la endometriosis como trastorno
infradiagnosticado que afecta a la salud de las mujeres
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Desarrollamos
metodologias
participativas y de
co-creacion centradas en la
experiencia de pacientes

Nora Salas Seoane en primera persona para
Psicéloga, Psicoterapeuta, contribuir a la investigacion,
Master en Antropologia la mejora de |os servicios
Social asistenciales en salud, su
) bienestar emocional y las
Responsaglle %e| Area de politicas publicas sanitarias.
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Endometriosis

La endometriosis es una
enfermedad de las mujeres
infradiagnosticada con afectacion
multiorganica y multidimensional
en la cual el tejido que
normalmente recubre el Utero, el
endometrio, crece fuera de la
cavidad uterina.

10% mujeres (y otras diversidades
sexo-género susceptibles) en edad
fértil

Diagnodstico tarda entre 8 y 10
anos

junio-diciembre 2020
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La ciéncia ciutadana

és una manera de fer

ciencia que inclou la

ciutadania

en totes les fases

del procés de

recerca, al mateix

nivell que

els i les
professionals.

Una recerca participativa per
co-crear recomanacions que
afavoreixin el diagnostic
precog i la millora dels
recursos d'atencié i suport
de I'endometriosi.



1. Creacién de un grupo de
personas con endometriosis
que profundizan en primera
persona sobre su vivencia de la
enfermedad en sus
dimensiones biopsicosociales
valorando los recursos
sanitarios de diagndstico y
atencion.

abril-julio 2021

2. Co-creacion de
recomendaciones dirigidas
al personal sanitarioy a
decisores/as politicos para la
mejora de los servicios y
recursos sanitarios de
diagnodstico y atencion a la
endometriosis.

julio 2021-abril 2022

@Q

3. Implementacion de
mejoras en los servicios
sanitarios del Hospital de
Sant Pau asi como
influencia en politicas
publicas en salud.

mayo 2022-diciembre
2022




Metodologia

20 mujeres con
diagnostico de
endometriosis en
Cataluna participan
como
co-investigadoras

3 grupos

(metodologias adhoc):

Presencial
Online

A través de
formulario

5 sesiones participativas y de co-creacion:

. Historias de endometriosis en primera

si=ifsein=r grupo focal de discusion con
metodologias de grupo terapéutico.

2. Recorridos servicios de salud (patient
'ourneys) y primeras necesidades: [eid=Igls

Journey maps, brainstorming graphic
organizer, concept mapping.

3. Profundizacion tematicas clave:je]¥]ele]

focal de discusion con metodologias de
grupo terapéutico.

4ay 4b: Recomendaciones en primera

sisiseni=s brainwriting y metodologias de
co-creacion.



Sesiones participativas y de




Sesion 2: Patient Journeys
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Sesion 2: Primera deteccion de necesidades

cQué hubiera necesitado en los servicios de salud en las distintas
etapas?

Desde los primeros sintomas,
primeras visitas médicas,
sintomatologia, diagndsticos,
tratamiento, intervenciones
quirdrgicas, actualidad




Sesion 3: Profundizando en tematicas clave

- La endometriosis como
enfermedad multiorgdnica

- Ser mujer y el ciclo menstrual

- Afectaciones psicologicas

- Afectaciones en la maternidad

- Afectaciones sociales:
relaciones, pareja, familia, ocio

- Afectaciones laborales




Sesion 4a: Recomendaciones para la mejora de |los

servicios sanitarios y 4b Co-creacion de las

recomendaciones

Necessitats i recomanacions per la millora dels circuits d’atencié, tractament i diagnostic en salut de I'endometriosi

Model d’atencio a
I’endometriosi a
Catalunya

Instruccions: a) Escriure les recomanacions en INFINITIU, b) Parlar el 32 persona “la pacient”), ¢) 12 frase curta que reflecteixi bé la idea +
afegir especificacions concretes.

Ex: AMPLIAR el temps de consulta per tal de permetre la resolucio de dubtes: quan la consulta es fa molt curta no permet que la paciente
plantegi i resolgui totes les dubtes respecte el tractament.

Variables: 1. Gestio del temps., 2. Qualitat de la visita (o del contacte), 3. Informaci, 4. Participacio en la presa de decisions, 5. Accessibilitat
als professionals, 6. Navegabilitat a través del sistema, 7. Atencio durant les transicions, 8. Adequacio de la prescripcio i valor de 'adheréncia,
9. Entorn fisic, 10. Control del dolor, 11. Suport emocional i tracte, 12. Respecte als valors del pacient.

Elements clau

Nom variable | Recomanacio - .
que influeixen en
1) Serveis sanitaris d'atenci6 fins al 25N Formar els professionals en endometriosi i perspectiva de génere i tenir-hi y .s . .
diagnéstic: atencio primaria, accés per atendre les pacients amb endometriosi en qualsevol ambit I eXperlenCIa del paC|ent

urgéncies i diferents professionals de sanitari (atencid primaria, urgéncies, hospitalitzacio i diagnostic.

'ambit pablic/privat

Patients reported
experience measurements

2) Diagnéstic 2,3,4,8,1,12. | Dotar de professionals especialitzats en endometriosi per poder fer
diagnostic en el moment en qué les pacients verbalitzen possibles (PREM)
simptomes de la malaltia.
3) Tractament 3, 4,6,8,10,11, | Personalitzar els tractaments a la idiosincrasia de la pacient, en funcio de
12. l'estat de la seva malaltia i dels seus valors.
4) Intervencions quirargiques 3,4,6,7. Dotar de formacio als professionals i de recursos als centres sanitaris

nithlice nar far lac intanianrinne amh garantiac nar lac nariante

Generalitat Agéncia de Qualitati Avaluacid
de Catalunya Sanitaries de Catalunya




sultados cualitativos

9\\'&“5‘6 AN 74%

Negligéncies en 'atencio
meédica, necessitats
professionals i també
experiéncies
positives

_ Dificultats per arribar a un
diagnostic de I'endometriosi, un

reconeixement del dolor menstrual

i a tractaments satisfactoris.

\0 SUB,
o\“t“s Iso,%

Experiéncies
psicologiques, identitats,
malestars i formes
d’afrontament

Depressio, ansietat i estres, aixi com

pors i culpes. Necessitat crucial
d’acompanyament psicologic.

L'endometriosi com
a malaltia
multiorganica

Necessitat de reconeixer
'endometriosi com a malaltia
d'afectacio multiorganica i no

nomes ginecologica.
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Ambit laboral i els
problemes de
“rendiment”

Dificultats a 'ambit laboral a

causa dels dolors incapacitants.

Incomprensio.

Vivéncies vinculades a
l'ambit reproductiu i
efectes dels
estereotips

Afectacions als projectes de
maternitat. Aguantar i suportar
el dolor com a tret diferencial
de genere en les dones.

Entre la incomprensio, la
desinformacio i el
suport dels
entorns

El suport i la comprensio
dels entorns propers
es clau.
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Recomendaciones para la mejora de |los servicios

asistenciales en relacion a la endometriosis

Recomendacion 1. Aumentar el grado de conocimiento
en endometriosis a nivel sanitario

Recomendacion 2. Desarrollar estrategias para conseguir
un diagnéstico precoz de la endometriosis
Recomendacion 3. Mejorar el proceso de transmision de
informacion hacia las pacientes para aumentar el
autoconocimiento y contribuir a una toma de decisiones
compartida

Recomendacion 4. Definir e implementar un modelo de
abordaje integral de la endometriosis

Recomendacion 5. Mejorar la atencion a personas con
endometriosis en los servicios de salud

Recomendacion 6. Desarrollar modelos de tratamiento Feedback de las

mas personalizados y que tengan en cuenta la opinién de C°"“V95t'9.§d°|:as
la paciente para la version final

&
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LENDOMETRIOSI EN PRIMERA PERSONA A CATALUNYA:
RECOMANACIONS DE DONES AMB ENDOMETRIOSI PER
A LA MILLORA DELS SERVEIS ASSISTENCIALS EN SALUT |

LES POLITIQUES PUBLIQUES
TRANSFORM Policy Brief 2022

RESUM EXECUTIU
El present Policy Brief &s el resultat d’una recerca participativa
utilitzant metodologies de ciéncia ciutadana on les dones actuen com
a co-investigadores parlant en primera persona sobre 'endometriosi
a Catalunya. La recerca pretén explicar i consciéndiar sobre com es
viu l'endometriosi i les seves afectacions per a la salut global de les
persones, aixi com generar recomanacions que fan les dones per
millorar els serveis assistencials de diagnostic i atencio en salut.

Entitats
collaboradores:

Salutf =

NDOMETRIOSI, UNA MALALTIA DE LES DONES INVISIBILITZADA

Uendometriosi és una malaltia infradiagnosticada que afecta a la salut de les dones, en la qual
I'endometri creix fora de la cavitat uterina.

Pot causar dolor menstrual intens, dolors en les relacions sexuals, dolor cronic, problemes de
fertilitat i trastorns psicologics, com la depressio i U'ansietat’.

El drama ve amb les estadistiques: l'endometriosi afecta a un 10-20% de dones en edat repro-
ductiva globalment? i el seu diagnostic triga 8-10 anys des de Uinici dels simptomes? - temps
durant el qual les dones pateixen greus c uencies fisiques, psicologiques, socials i pro-
fessionals.

L'endometriosi esta envoltada per giiestions de génere i normes socials que han portat a la
creacio de mites i creences erronies - com que el dolor de la regla és normal - afectant a la
practica professional als serveis sanitaris i al suport politic necessari.

El desconeixement de [a malaltia tant a nivell social com sanitari i la infravaloracio dels dolors
expressats per les dones han contribuit a un gran retard en diagnosticar l'endometriosi, una
©5Casa recerca i una assisténcia sanitaria insuficient.

Aquest projecte ha rebut finangament de! Programa de Recerca i innovacic
de la Unid Eurcpea Harizon 2020 sota &l conveni de subvencic NE72687

TRANSFORM

TRANSFORM

Informe de Resultats Pilot Salut de les Dones

Ukndometriosi en primera persana:
recerca participativa sobre vivéncies i valeracions de dones
amb endometriosi per a {a millora dels serveis sanitaris



Acciones y proximos pasos

- Sesioén conjunta entre las co-investigadoras y profesionales del Hospital de
Sant Pau: feedback e implementacion de mejoras en el hospital siguiendo las
recomendaciones en primera persona de las mujeres (octubre 2022)

- Reunién diputados Comision de Salud del Parlament de Catalunya:
presentacion de resultados de la investigacion (octubre 2022)

- Presentacion de metodologias y resultados en jornadas, eventos, webinars
(octubre-diciembre 2022):

o EIE Hospital Clinic, C*Sci 2022 US, EASST Madrid, Identidades Comunes
Zaragoza, X Barcelona Patient Congress, Webinar FEMalLe-TRANSFORM,
ECSA Conference Berlin, Congreso AFIN, etc.

- Articulo Cientifico (diciembre 2022)

- Grupos de apoyo terapéutico a mujeres con endometriosis en el Hospital de
Sant Pau (a futuro)

- Proyecto Europeo (a futuro)



Potencialidad de ElS metodologlas part|<:|pat|vas
y de co-creacidn para incluir la experiencia de
Bpaciente en primera persona para:: i

e Contribuir con datos de Ia Cludadanla/pac:|entes
"“la investigacion (ciencia ciudadana)p '

e La mejora de los servicios sanitarios
‘e Informar politicas publicas \© =
_ Aumentar el bienestar emouonal de |aSL SR
| participantes O R

il '3\3

o Potenuar una medicina de las mUJeres con e
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