" Ajuntament
de Barcelona

Programa de suport a persones afectades de
Sindromes de Sensibilitzacié Central i als seus
familiars 2018-2021



@ Ajuntament
4 de Barcelona

INDEX
1. Introduccié 2
2. Analisi de situacio6 de les Sindromes de Sensibilitzacié Central 4

2.1. L’abordatge pel reconeixement de les Sindromes de Sensibilitzacié
Central
2.1.1. El comité nacional per al reconeixement de la SQM i EHS 2011 5
2.1.2. Actualitzacio de I'evidéncia cientifica sobre la SQM 2015

2.2. L’atencio de les Sindromes de Sensibilitzacié Central a Catalunya

2.2.1. Pla operatiu per al maneig dels malalts de FM, SFC i SQM 10
2.2.2. Pla operatiu d’atencio a les persones afectades per les Sindromes de

Sensibilitzacié Central: FM, SFC | SQM 11
2.2.3. Pla de Salut de Catalunya 2016-2020 11

3. Procés compartit d’elaboracié del programa.

3.1. Metodologia per elaborar el programa 12

4. Programa de suport per a persones afectades i familiars de les Sindromes de
Sensibilitzacié Central 2018-202

4.1. Marc Conceptual 18
4.2. Missio i Principis Rectors del Programa 19
4.3. Linies Estratégiques, Objectius Especifics i Accions 20

4.3.1. Linia Estratégica 1: Qualitat de vida 20

4.3.2. Linia Estratégica 2: La Persona com a subjecte i protagonista activa. 25

4.3.3. Linia Estratégica 3: Atenci6 i suport a les families de persones afectades

i el seu entorn sociosanitari. 28

4.3.4. Linia Estratégica 4: Treball en xarxa amb les entitats. 31

4.3.5. Linia Estratégica 5: Comunicacio. 32

4.4. Vigéncia i organitzacid, seguiment i avaluacio 35

5. Bibliografiai referents de suport 37
6. Participants en el procés d’elaboracié del pla 39

www.barcelona.cat/salut 1



W Ajuntament
de Barcelona
1. INTRODUCCIO

Les Sindromes de Sensibilitzaci6 Central (SCC) son patologies de diferents
naturaleses que afecten diferents sistemes del cos, i que va englobar sota

aquesta denominacioé per primer cop el doctor Muhammad B. Yunus 'any 19941,

Els simptomes més caracteristics son: dolor muscular, una fatiga que no es
repara amb la son, alteracions cognitives, afectacid dels sistemes nervids,
endocri i immunologic, hipersensibilitat a determinades substancies quimiques i

camps electromagnétics, entre d’altres.

El mes de desembre de 2015, com a resultat d’'una proposta dels diferents grups
municipals, I'’Ajuntament de Barcelona va aprovar per unanimitat, mitjancant una
declaracio institucional, la creacié d’un programa de suport especific per a les
persones afectades de Sindromes de Sensibilitzacié Central (SSC) i les seves
families a la ciutat de Barcelona, en l'elaboracié del qual han de participar

representants de les persones afectades.

Sota el comandament del Comissionat de Salut, el Departament de Salut de

I’Ajuntament de Barcelona, engega el proceés per elaborar el programa.

En el procés d’execucio dels continguts de la declaracié institucional, s’insta les
diferents entitats de persones afectades i familiars a formar part de la Taula de
Sindromes de Sensibilitzacid6 Central, creada per elaborar un programa de
consens per al suport especific a les persones afectades d'SSC de la ciutat de

Barcelona i les seves families.

El programa ha de proposar accions destinades a la millora en la qualitat de vida

de les persones afectades de Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga

! Professor de Medicina a “The University of lllinois” (USA)
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Cronica (SFC), Sensibilitat Quimica Mdultiple (SQM) i Electrohipersensibilitat

(EHS), sempre treballant des d’una visio centrada en tota la ciutadania.

L’Ajuntament de Barcelona es proposa avangar en un programa que reculli les
accions que dotaran a la ciutat de mesures de suport que procuri millorar la
qualitat de vida no només de les persones afectades i els seus familiars, sin6 de
tota la ciutadania, que desestigmatitzi les SSC i proporcioni la informacié

necessaria a la poblacié perqué en tingui un coneixement més ampli.

Ajuntament, institucions, entitats i professionals han treballat conjuntament per
identificar i redactar les accions practiques corresponents que doten de contingut
el programa, i han reconegut les mancances i les necessitats més directes,

orientant, aixi, els objectius generals que cal desenvolupar.
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2. ANALISI DE SITUACIO DE LES SINDROMES DE SENSIBILITZACIO
CENTRAL. MARC CONCEPTUAL

La fibromialgia, la sindrome de fatiga cronica, la sensibilitat quimica multiple i
I'electrohipersensibilitat plantegen un nou paradigma sanitari per a la comunitat
cientifica; I'aparicié d’aquestes malalties obre una finestra d’incertesa per definir
I'etiologia, el diagnostic, i la simptomatologia que pateixen les persones
afectades. Ens trobem davant d’'un sistema sanitari que ha d’adaptar-se als nous

problemes de salut.

Les malalties han estat, gairebé sempre, un mirall de les condicions de vida, els
determinants socials de la salut marquen el benestar de les persones i el seu
entorn més immediat. Es conegut que els factors ambientals estan relacionats
amb l'aparicio de les SSC, de forma meés visible en la Sensibilitat Quimica
Multiple. Per aquest motiu, cal dissenyar les politiques destinades a aquestes
patologies des de punts de vista transversals, tenint en compte el génere, la
condicié social, el nivell socioeconomic, el lloc de residéencia...; és a dir, tots

aguells factors que poguessin influir en la qualitat de vida de les persones.

Actualment, no es disposa d’estudis a la ciutat de Barcelona sobre el nombre de
persones afectades per SSC, pero si que se'n coneixen les demandes i
necessitats. Una de les problematiques més evidents que pateixen les persones
afectades per aquestes patologies és la incomprensié per part de la societat,

una manca d’informacié que porta a la creacié de mites i la desinformacio.

Dins el marc europeu, espanyol i catala existeixen controversies en el
reconeixement d’aquestes patologies, aixi com dels seus tractaments. Mentre
que la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica estan plenament reconegudes,
la sensibilitat quimica multiple i I'electrohipersensibilitat s*hi van incorporant més

lentament.
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2.1 L’ABORDATGE PEL RECONEIXEMENT DE LES SINDROMES DE
SENSIBILITZACIO CENTRAL

L’evolucié de la humanitat ha generat, en totes les époques, I'aparicié de noves
afectacions a la salut de les persones. El procés de deteccio, identificacio i
reconeixement de les noves patologies és sempre complex per la quantitat
d’'implicacions que hi ha, des de I'ambit cientific fins a I'ambit politic, especialment
si es té en compte que la classificacié de malalties és d’abast internacional i, per
tant, ha de seguir un procediment de validacié que, despres, en tot cas, es veura
traslladat a cada pais en les politiques sanitaries i d’atencié de diverses maneres.
La situacio en relacio a les Sindromes de Sensibilitzacié Central no és diferent a

la viscuda en altres epoques per altres patologies.

D’entre les patologies englobades a les SSC n’hi ha dues, fibromialgia i sindrome
de fatiga cronica, que tenen un codi propi i que han estat incloses a la darrera
classificacio de 'OMS, CIE — 10 (amb els codis FM: M79.7 i SFC: G93.3). En

canvi les altres patologies no tenen, encara, el mateix grau de reconeixement.

2.1.1. EL COMITE NACIONAL PER AL RECONEIXEMENT DE LA
SENSIBILITAT QUIMICA MULTIPLE (SQM) I
L'ELECTROHIPERSENSIBILITAT (EHS) 2011

La SQM esta reconeguda a Alemanya, Austria, Franca i Luxemburg, perd no a
la resta de paisos membres de la Unié Europea. Davant d’aquest fet, el maig de
2011 es va endegar una campanya conjunta d’associacions de malalts, grups
experts, metges, cientifics i professionals de la salut, per incloure-les en la nova

classificacidé de malalties de I'OMS-CIE-11.

Es considera que s’han d’eliminar les desigualtats en materia de salut entre els
diferents paisos europeus. Aquestes malalties han deixat de ser casos aillats per

convertir-se en problema de salut tangible.
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Organitzacions i persones afectades de la UE es van unir a aquesta iniciativa
davant el Parlament Europeu per donar suport als euro parlamentaris que van

presentar la campanya “One Code 4 MCS-4 EHS”, que no va comptar amb prou

suport politic per a la seva aprovacio.

Al Congrés dels Diputats, les SSC també han tingut repercussié mitjangcant una

proposicio no de llei, en la qual es deia el seguent:

PROPOSICIO NO DE LLEI SOBRE LES MALALTIES DE SENSIBILITZACIO
CENTRAL (FM-SFC-SQM-EHS) 2011

Els grups ERC, ICV i IU presenten la proposicid per al posterior debat a la
Comissié de Sanitat, Politica Social i Consum sobre el reconeixement de les

malalties de Sensibilitzacié Central.

Les demandes de la proposicié van dirigides a coordinar el marc del consell
internacional de salut amb les comunitats autbnomes i, si escau, en el marc de

la UE, i sbn les seguents:

- L'assignaciéo d’'un codi especific per a les malalties SQM i EHS a la
Classificacié Internacional de Malalties (CIM) que possibiliti I'actuacio
conjunta de la UE per facilitar la seva investigacio i categoritzacié entre

les malalties laborals.

- Incloure les SSC a 'estratégia d’atencié als malalts cronics amb un capitol

especific.

- Establir la coordinacio institucional necessaria per resoldre les necessitats
sociolaborals i juridiques d’aquests col-lectius de pacients afectats i,
concretament, instar que els diagnostics d'SQM i EHS es tinguin en
compte en les valoracions per aconseguir les adaptacions laborals

corresponents: invalidesa, discapacitat o ajudes a la dependéncia.
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- Posar en marxa una campanya d’informacio al conjunt de la poblacié i una
campanya de sensibilitzacié i formacié dels professionals del sistema

sanitari de cara a difondre el coneixement de les malalties d'SSC.

- Promoure i donar suport a la posada en marxa de centres de referéncia,

aixi com la investigacio sobre etiologia i tractament de les malalties d'SSC.

El mateix any 2011, arran d’una iniciativa promoguda per diverses entitats de
pacients d’arreu de I'Estat espanyol, el Ministeri de Sanitat, Politica Social i
Igualtat va elaborar un document de consens sobre la Sensibilitat Quimica
Multiple. En el document van participar diferents referents d’expertesa i dues
societats cientifiques, AETOX i SEMFYC, amb la coordinacié de I'Agencia de
Qualitat del Sistema Nacional de Salut. El document té com a finalitat recollir el
comportament epidemiologic de I'SQM i les seves manifestacions cliniques i
fisiologiques per tal de proposar les mesures de prevencid i les cures

necessaries.

2.1.2 ACTUALITZACIO DE L'EVIDENCIA CIENTIFICA SOBRE SENSIBILITAT
QUIMICA MULTIPLE (SQM) 2015

L’any 2015 es va publicar un document? que executava la revisié bibliografica a
la qual es comprometien en el document anterior, Document de Consens, en el
qual s’actualitzava el concepte d’'SQM des de les evidéncies cientifiques

disponibles I'any de la publicacid.

Al conjunt de I'Estat espanyol soén diverses les formes com s'atenen aquestes
malalties; existeix molta heterogeneitat entre les diferents comunitats
autonomes. Alguns plans de salut elaborats reforcen I'atencié en I'ambit sanitari
d’aquestes malalties (Andalusia, Castella la Manxa, Pais Basc, Arago, Castella i
Lle6 i Comunitat Valenciana). Aquestes comunitats tenen programes especifics

que doten d’accions concretes al territori per a les persones afectades.

2valderrama Rodriguez, M., Revilla Lopez, M. C., Blas Diez, M. P., Vazquez Fernandez del Pozo, S., Martin
Sanchez, J. I. Actualizacidn de la Evidencia Cientifica sobre Sensibilidad Quimica Multiple (SQM). Ministeri
de Sanitat, Serveis Socials i lgualtat. Institut Aragonés de Ciéncies de la Salut; 2015. Informes de
Tecnologies Sanitaries. IACS.
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Catalunya, pero, és la comunitat autbnoma que més ha avancat en el tractament

d’aquestes malalties.

2.2 L’ATENCIO DE LES SINDROMES DE SENSIBILITZACIO CENTRAL A
CATALUNYA

L’any 2002, el Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya va elaborar
una revisié d’aquestes malalties amb la publicacié de diferents documents de
consens sobre el diagnostic i el tractament de la fibromialgia i la sindrome de
fatiga cronica a Catalunya.

Amb posterioritat, I'any 2005, es va iniciar el disseny d'un procés de
reorganitzaciéo i millora de latencié d’aquestes patologies, aixi com una
estrategia que tenia com a finalitat donar a coneixer aquestes malalties per
conscienciar la ciutadania i els professionals encarregats d’atendre les persones

afectades.

L’any 2006 es va publicar un document de consens que definia un nou model
per a l'atencio de la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica que pretenia
reforcar la capacitat diagnostica i el tractament que havien de rebre les persones
afectades, i procurava eines basades en I'evidéncia cientifica i proporcionava

suport des d’'una xarxa d’atenci6 especialitzada.

Paral-lelament als avengos en I'abordatge sanitari de les patologies, I'any 2008
el Parlament de Catalunya aprovava la Resolucié 203/VIIl, sobre l'atencio a la
fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica com a resultat d’'una ILP presentada
el mes de maig d’aquell any, que instava el Govern a implantar un protocol
d’actuacié per la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica i a desenvolupar
unitats hospitalaries especialitzades. La resolucio partia de les consideracions

seguents:

‘Des del sistema public de salut s’ha d’esmercar l'assistencia primaria i

especialitzada necessaria per possibilitar, aixi, un diagnostic acurat, la base

www.barcelona.cat/salut 8
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imprescindible per a un tractament posterior que garanteixi la maxima efectivitat.
També considera del tot necessaries la realitzacio de programes de formacié que
difonguin el coneixement i la promocio de recerca sobre aquestes patologies,
I'accessibilitat garantida a les noves unitats especialitzades i I'adopcio de les
mesures que permetin a les persones malaltes de Fibromialgia i sindrome de
fatiga cronica tenir el reconeixement de la incapacitat laboral quan, per la
gravetat de les malalties que pateixen, ho aconsellin les valoracions
corresponents. L’atencié primaria i especialitzada, agil i proporcionada, que es
proposa esdevé la millor eina per assolir la maxima eficacia, no només des de la
perspectiva sanitaria i social, siné també des d’una perspectiva economica i de

racionalitzacié dels recursos existents.3”

Aquesta resolucié dotava les persones afectades d’'un marc legal catala en el

qual es definien les accions seguents:

- Formar el equips d’atenci6 primaria en el diagnostic d’aquestes malalties
(en el moment que arribi una persona malalta d'FM o d'SFC);

- Establir unitats hospitalaries especialitzades (UHE); desplegar les UHE
(quatre UHE per a Barcelona, una UHE per a les Terres de I'Ebre i el
Camp de Tarragona, una UHE per a Lleida i I'Alt Pirineu i Aran, una UHE
per a Girona, una UHE per a la Catalunya central);

- Controlar les llistes d’espera en l'accés a les UHE perqué no siguin
superiors als 90 dies en malalts d'FM o SFC

- Els especialistes en FM i SFC que treballen en les UHE han de dur a
terme programes de formacié especifica sobre aquestes malalties

- Crear un comité de seguiment d’aquest circuit assistencial, en el qual han

de participar societats cientifiques i organitzacions representatives.

L’efecte d’aquesta resolucié es materialitza amb la publicacié al Diari Oficial de
la Generalitat de Catalunya, I'any 2010, de I'Ordre SLT/115/2010* per la qual es

regulen determinats aspectes de les unitats hospitalaries especialitzades (UHE)

3 Resolucié 203/VIII - 2008
4 https://dibaaps.diba.cat/scripts/ftpisa.aspx?fnew?cido&dogc/2010/03/20100304/10048207.pdf
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en el diagnostic i tractament de la fibromialgia i la sindrome de fatiga cronica, i

s’estableix un ambit territorial per tractar les persones afectades.

2.2.1 PLA OPERATIU PER AL MANEIG DELS MALALTS D'FM, SFC, SQM
2015

L’any 2014 es va constituir un comité assessor del Departament de Salut sobre
les SSC que va treballar en la redaccié d’'un document de consens nascut de la
resolucié 203/VIll, amb l'objectiu de corregir les mancances identificades i
millorar I'atenciéo de les persones afectades. El resultat d’aquest treball es
concreta en el document anomenat “Pla operatiu per al maneig dels malalts
d'FM, SFC i SQM”

Aquest pla ha estat elaborat per la Generalitat de Catalunya, Departament de
Salut (Direccié General d’Ordenaci6 Professional i Regulacié Sanitaria i Direccio
General de Planificacio i Recerca en Salut), per veure I'estat de la situacié a
Catalunya, en el qual s'inclou per primera vegada I'SQM. Es un nou protocol
d’actuacio revisat, amb dades actualitzades i sistemes d’organitzacié nous. La
pretensio principal és reorganitzar la resolucié 203/VIIl, tot tenint en compte els

avencos en aqguest ambit.

L’informe anuncia la creacié de tres eixos per abordar la malaltia:

- Augmentar la sensibilitzaci6 de la poblaci6 general sobre aquestes
malalties;

- Impulsar accions formatives en tots els i les professionals sanitaris
implicats en el maneig de I'SSC, especialment en els ambits d’atencio
primaria;

- Adaptar el model d’atenci6 i garantir 'accés i el continuum assistencial en

els diferents ambits i dispositius assistencials.

www.barcelona.cat/salut 10
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2.2.2 PLA OPERATIU D’ATENCIO A LES PERSONES AFECTADES PER LES
SINDROMES DE SENSIBILITZACIO CENTRAL: FM, SFC | SQM (DESEMBRE
2016)

Aquest pla substitueix I'anterior elaborat per la Generalitat I'any 2015.

L’objectiu d’aquest Pla és: “Revisar el model assistencial proposat en la
Resolucié 203/VIII per garantir I'accés assistencial de qualitat en els diferents
ambits i dispositius en I'atencié a les persones afectades d'SSC. Degut a les
dificultats que s’han sobrevingut per fer el desplegament al territori acordat en el
model presentat el juliol del 2015, en aquest hou document es pretén identificar
els elements generals que garanteixin una atencié adequada i que, a la vegada,

permetin una adaptacio a les caracteristiques i les peculiaritats de cada territori™.

2.2.3 PLA DE SALUT DE CATALUNYA 2016-2020¢,

Aquest pla proposa com activitat a desenvolupar al llarg del 2017 el
desplegament del model d’atencié a les persones amb sindromes de
sensibilitzacio central ( FM, SFC, SQM).

En aquest sentit a la ciutat de Barcelona s’han declarat idonies 4 Unitats
d’Expertesa (UE) territorials per a latencid a les persones afectades de
Fibromialgia (FM) i Sindrome de Fatiga Cronica (SFC/EM) de Barcelona: UE H.
Sant Pau, UE H. del Mar, UE H. Vall d’Hebron i UE H. Clinic; aixi com 'UE per a
Sensibilitat Quimica Multiple (SQM) del H. Clinic, una de les dues unitats de

referencia per a Catalunya.

S’han actualitzat els protocols i plans funcionals existents segons el nou model

plantejat d’atenci6 integrada i coordinada amb l'atencio primaria.

5> Pla operatiu d’atencié a les persones afectades per les sindromes de sensibilitzacié central 2016 — p. 6
6 Pla de Salut de Catalunya (2016-2020). Pagina 115
http://catsalut.gencat.cat/web/.content/minisite/catsalut/catsalut_territori/barcelona/coneix_la_regio
_sanitaria_barcelona/pla_territorial_de_salut/Pla-de-salut-RSB-2016-2020.pdf
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3. PROCES COMPARTIT D’ELABORACIO DEL PROGRAMA

El procés d’elaboracié del Programa de suport per a persones afectades per SSC

i els seus familiars esta elaborat a partir d'una metodologia de treball compartit.

En ell, han participat i s’han implicat els diferents sectors municipals, les entitats

de persones afectades i familiars i professionals en la materia.

Tot seguit es presenta 'esquema del passos en el procés de treball que s’han

dut a terme, descrivint els treballs realitzats.

3.1 METODOLOGIA D’ELABORACIO DEL PROGRAMA

1r pas: Cerca d'entitats de
persones afectades amb
incidéncia a Barcelona

2n pas: Constitucio de la Taula
Programa Especific per a
persones afectades de SSC

3r pas: La Taula Estableix els
Principis Rectorsi la
Metodologia del Programa

4rt pas: Entrevistes a les
entitats i entrevistes a
persones afectades

5é pas: Recull i
sistematitzacio de propostes

6é pas: Document Base
Programa Especific per a
persones afectades de SSC

7é pas: La Taula revisa el
Document Base i en fa
esmenes

8é pas: S’aprova el Document
Base i es comenca a elaborar
un esborrany del Programa
per a persones afectades de
SSC

9é pas: Contrast amb la Taula

I’'Esborrany del Programai es
fa el tancament del Procés
Participatiu del Programa

10e pas: S’inicien contactes
amb altres departaments i
actors per consensuar les
accions del Programa SSC

11eé pas: Presentacio del
Programa Especific per a
persones afectades de SSC

12¢ pas: Es presenta a la
Taula el Pla de Treball 2018-
2019

www.barcelona.cat/salut
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= Primer pas: Cerca d’entitats de persones afectades amb Incidéncia

a Barcelona

Des del Departament de Salut de I'’Ajuntament de Barcelona s'’inicia un primer
contacte amb les entitats de persones afectades per SSC i familiars que tenen

activitat a la ciutat de Barcelona.
Es troben entitats de diferents naturaleses (associacions, plataformes, entitats,
etc...) es contacta amb cada una d’elles i s’obre un procés per formar la Taula
de Sindromes de Sensibilitzacié Central.

= Segon pas: Constitucio de la Taula de persones afectades de SSC
Es constitueix la Taula de Sindromes de Sensibilitzacio Central de Barcelona,
formada per entitats de persones afectades i per familiars i liderada per

I’Ajuntament de Barcelona. La primera reunié va tenir lloc I'11 d’abril de 2016.

Les entitats que formen part de la Taula soén:

ASSOCIACIO CATALANA DE LA
SINDROME DE FATIGA CRONICA
1 ENCEFALOMIELITIS MIALGICA

'y ‘
= ACAF ,
4
Associacié Catalana y
d'Afectades i Afectats de Fibromidlgia ACSFCEM
i d'alfres Sindromes de Sensibilitzacié Central AFIBROCAT

FM - SFC/EM - SQM - EHS

Salut

Assaciacié ENSALUT

U iRA Asociacidn de nifios con SFC, Fibromialgia y SQM

Liga SFC Plataforma

FAMILIARS FM-SFC-SQM

www.barcelona.cat/salut 13
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= Tercer pas: La Taula estableix els Principis Rectors i la metodologia

del Programa

Abans d’obrir i comencar el procés participatiu per I'elaboracié del Programa de
Suport per a persones afectades de SSC i els seus familiars es pacten uns

principis rectors, els quals marcaran tota I'estructura i base del Programa.

Aquests principis son:

Treballar per
tota la
ciutadania

Treball Promocid i
Transversal Participacio

Treball en
Xarxa i
cooperatiu

Visio
Constructiva

» Quart pas: Entrevistes a les entitats i a les persones afectades

Durant els primers mesos, fins a maig de 2017, es van dur a terme vuit
entrevistes en profunditat a les entitats, 25 entrevistes a persones afectades no
adscrites i quatre trobades amb professionals del sector per detectar les

mancances que les persones afectades i els seus familiars tenien.

» Cinqué pas: Recull i sistematitzacioé de les propostes

Durant els mesos posteriors a les entrevistes, el Departament de Salut de
I'’Ajuntament de Barcelona va portar a terme un procés de recull i sistematitzacio

d’aquestes primeres demandes que van sorgir de les diferents entrevistes.
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» Sise pas: Elaboracio del Document Base del Programa

D’aquest recull en va sobrevenir un document que permetia coneixer de primera
ma les dificultats en les quals es veien immerses les persones afectades.

La redacci6 d’aquest primer document va permetre I'elaboracié d’'un document
base, en el qual es traduien les demandes i necessitats en objectius i accions
per treballar.

» Sete pas: La Taularevisa el Document Base

Per elaborar el programa ha estat necessari el suport i el consens de les entitats
de persones afectades i familiars que constitueixen la taula SSC.

En una segona trobada, es va lliurar el document base, un recull sistematitzat de
les demandes de la primera fase en les entrevistes. Aquest document

s’estructura de la forma seguent:

= 5 linies estratégiques: eixos que ordenen els ambits d’actuacio i

els engloben en grans grups.

= Objectius generals: desafiaments més concrets que reflecteixen
ambits especifics de la ciutat, organitzats segons I'ambit dins de les

quatre linies estrateégiques.

= Accions proposades: Propostes de millora, en les quals
s’engloben les propostes especifiques recollides en el procés de

sistematitzacié anterior.
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Linies estratégiques: el recull i la sistematitzacio del procés participatiu es

va tancar amb 5 linies estrategiques.

1. QUALITAT DE VIDA: Millorar les condicions de la ciutat per afavorir una
millor qualitat de vida de les persones afectades per les SSC i el seu

entorn, aixi com de la ciutadania en general.

2. LA PERSONA AFECTADA COM A SUBJECTE | PROTAGONISTA
ACTIVA: Facilitar la participaci6 activa de les persones afectades per les

SSC en totes les dimensions de la vida i la ciutat.

3. ATENCIO | SUPORT A LES FAMILIES DE PERSONES AFECTADES |
EL SEU ENTORN SOCIOSANITARI: Contribuir a una millor resposta a
les necessitats de les persones afectades per les SSC i de les seves

families.

4. TREBALL EN XARXA AMB LES ENTITATS: Generar i activar espais
d’accio cooperativa en xarxa entre ’Ajuntament de Barcelona i les entitats

de persones afectades per SSC i els seus familiars.

5. COMUNICACIO: Impulsar la conscienciacié social entre la ciutadania

sobre les sindromes de sensibilitzacié central

Aquest document base es va ser entregar per ser revisat i validat per la Taula
SSC. Tots els membres van fer un procés de retorn, en el qual esmenaven i
prioritzaven les accions i els objectius proposats. D’aquesta manera, es va
aconseguir un document posterior que recollia totes les propostes i donava el

vistiplau tant a les linies estrategiques com als objectius generals.
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= Vuité pas: Aprovacio del document Base i inici de I’elaboracié del

Programa

A partir de I'aprovacio del Document Base per part de la Taula, el Departament
de Salut de ’Ajuntament de Barcelona va elaborar una proposta de programa en
el qual s’exposaven les accions concretes i el temps de durada amb el qual es

preveu posar-ho en marxa.
* Nove pas: Contrast de la Proposta de Programa amb la Taula

Un cop esmenat i consensuat el document preliminar final es va redactar el
Programa Especific de Suport a les persones afectades d'SSC i els seus

familiars, se'n va fer la presentacio a la Taula.
= Desé pas: Consens amb altres departaments i actors

El Departament de Salut, un cop recollit i consensuat I'esborrany del Programa
Especific de Suport a les persones afectades d’'SSC engega els contactes
pertinents amb els altres departaments per tal de treballar i coordinar de forma

transversal les actuacions que doten de vida i forma al Programa.
*» Onzeé pas: Presentacio del Programa
Un cop consensuat i treballat amb els diferents departaments i altres actors les

actuacions del Programa, es fa entrega del present document als membres de
la Taula SSC.
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4. PROGRAMA DE SUPORT A PERSONES AFECTADES DE SINDROMES
DE SENSIBILITZACIO CENTRAL | ALS SEUS FAMILIARS 2018-2021

4.1 MARC CONCEPTUAL

La fibromialgia (FM), la sindrome de fatiga cronica (SFC), la sensibilitat quimica
multiple (SQM) i I'electrohipersensibilitat (EH) son malalties que s'engloben en
les sindromes de sensibilitzacio central. Segons juristes de reconegut prestigi en
aguest camp, els malalts d'SSC representen el 3,5% de la poblacié, unes

250.000 persones, on un 90% son dones.

Aquestes malalties organiques tenen greus consequéncies sobre les capacitats
fisiques i cognitives dels afectats, i poden resultar molt invalidants i excloents en
tots els ambits, limitant greument la vida de les persones afectades i les seves
families (en I'ambit personal, social, academic, laboral, familiar...). En alguns
casos amb greu afectacio per SQM i EHS, les persones afectades poden arribar

a veure’s abocades a I'aillament.

En alguns casos, la impossibilitat de treballar i la manca de reconeixement i
suport social poden abocar als malalts i les seves families, tots ells ciutadans i
ciutadanes, adults i nens, a viure en una situacié d’exclusio social i precarietat
economica. El 80% estan massa malalts per poder fer una minima activitat
quotidiana i no estan capacitats per poder treballar. | no només no tenen aquesta
capacitat laboral, sind6 que veuen com, massa sovint, son denegades les
incapacitats laborals permanents que per dret, i per desgracia, haurien de tenir
concedides: pensions que els permetrien sobreviure. Tot aixd pot arribar a dur a
una situacio d’exclusié social perillosa: precarietat, abandonament, aillament,
inseguretat alimentaria o desnonaments, que no fan res més que empitjorar la

seva situacio.

Només un 5% dels malalts de les SSC es recuperen; la resta tenen un mal
pronostic. Actualment, 21 anys després que aquestes malalties es comencessin
a tractar a Catalunya, les malaltes i els malalts d'SSC encara es troben sovint en

situacio de precarietat i d’exclusio sanitaria i social.
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4.2 MISSIO | PRINCIPIS RECTORS DEL PROGRAMA

La missio del Programa de suport per a persones afectades de sindromes de
sensibilitzacio central i les seves families de la ciutat de Barcelona és atendre
les necessitats municipals de les persones afectades, aixi com promoure una
millor qualitat de vida per a elles i la ciutadania en general mitjangant accions
concretes que beneficien la prevencio de les SSC.

Totes les actuacions que recull el programa s’han treballat seguint els principis

rectors seguents:

= Treballar per a la ciutadania: un dels objectius principals del programa
és treballar per a tota la ciutadania; totes les accions pensades per millorar
la qualitat de vida de les persones afectades son beneficioses per al
conjunt de la poblacié.

* Promocié i participacié: és necessari promoure la participacié dels
representants de les persones afectades i els seus familiars, aixi com la
implicacio dels agents professionals per portar a terme les accions que
derivin del Programa.

» Transversalitat: aquestes patologies s'han d'entomar des d’'un punt de
vista transversal, sobn molts els ambits que es reflecteixen en les accions,
els sectors a abordar son de naturaleses diverses, des de l'aspecte
sociosanitari fins a I'entorn de la persona afectada. Les actuacions tenen
un impacte en la perspectiva de salut, tots els sectors municipals hi han
de ser inclosos. El repte interdepartamental que presenta el programa
suposa la coordinacié amb altres plans i programes municipals.

= Treball en xarxa i cooperatiu: totes les accions proposades estan
elaborades des d’un punt de vista holistic, tenint en compte els problemes
associats de les persones afectades, és imprescindible el treball en xarxa
i la cooperacio dels diferents agents implicats.

= Visi0 constructiva: totes les accions s’han plantejat des d’'una visio

constructiva, de col-laboracio6 i positiva.
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4.3 LINIES ESTRATEGIQUES, OBJECTIUS ESPECIFICS | ACCIONS
4.3.1 LINIA ESTRATEGICA 1: QUALITAT DE VIDA

Millorar les condicions de la ciutat per afavorir una millor qualitat de vida de les

persones afectades per les SSC i el seu entorn, aixi com la ciutadania en general

OBJECTIUS ESPECIFICS:

* Objectiu 1.1 - Mobilitat: Articular diferents propostes per facilitar la
mobilitat, dins de la ciutat, de les persones afectades per SSC i de la

ciutadania en general.

= Objectiu 1.2 - Suport social: Incentivar el suport social en diferents
ambits per a les persones afectades de SSC.

= Objectiu 1.3 - Ambit laboral: Estudiar 'impacte laboral en les persones

afectades per SSC, per dissenyar criteris i ajuts en aguest ambit.

= Objectiu 1.4 - Habitatge: Promoure mesures per crear criteris de millora
de qualitat de I'habitatge.

= Objectiu 1.5 - Medi ambient: Promoure mesures per adequar la ciutat a

criteris de millora de qualitat de vida en 'ambit de medi ambient.
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Objectiu 1.1 - Mobilitat: Articular diferents propostes per facilitar la mobilitat, dins de la ciutat,
de les persones afectades per SSC i de la ciutadania en general.

1. Facilitar 'accés web a la informacié sobre I'is de
fitosanitaris i biocides en TMB (FFCC, tramvies,
autobusos, metro) i trens de RENFE.

2. Facilitar l'accés a la informacié sobre I'is de
fitosanitaris i biocides en TMB (nom del producte,
funcid, data i hora d’aplicacid), tant a l'interior com a
I'exterior del vago o vehicle.

3. Donar suport a totes les accions que afavoreixen el
transport public, sobretot el no contaminant, per
moure’s per la ciutat.

4. Afavorir gue de forma progressiva totes les parades
d’autobus tinguin llocs per seure a les marquesines.

5. Estudiar els mecanismes que facilitin la mobilitat de
les persones afectades per aquestes i altres
malalties que els dificultin moure’s per la ciutat.

6. Difondre els estudis que es fan sobre la repercussio
dels contaminants atmosferics que es fan, per
exemple, des de 'ASPB.

En curs

7. Promoure totes les propostes i accions que ajudin a
reduir la contaminacié a la ciutat de Barcelona
perqué l'aire de la ciutat sigui el més lliure possible En curs
de contaminants ambientals i atmosféerics.

8. Parlar amb TMB perque revisi el protocol de neteja,
desinfeccid, desinsectacio i desratitzacié de vehicles
i vagons, donant prioritat a productes menys nocius,
menys perfumats i actuacions que no comportin la
utilitzacié de substancies nocives, per aixi reduir la
incidencia de trastorns respiratoris i SSC a la
ciutadania.
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Objectiu 1.2 — Suport social: Incentivar el suport social en diferents ambits per a les persones
afectades d'SSC.

9. Crear un grup de treball transversal, amb altres
entitats de persones que pateixen una malaltia
incapacitant, que elabori criteris d’atencié a les
persones afectades quan acudeixen a Serveis
Socials.

Objectiu 1.3 — Ambit laboral: Estudiar I'impacte laboral en les persones afectades per SSC
per dissenyar criteris i ajuts en aquest ambit

10. Impulsar la col-laboracié amb el Consell Assessor de
Salut Laboral de l'Ajuntament de Barcelona per
articular recomanacions que es puguin incorporar a
la guia de contractacio publica, apartat Salut laboral.

11. Proposar gque el Premi Ignasi Fina de Salut laboral
tingui com a tematica el compliment dels criteris de
la guia de contractacioé publica en I'ambit de salut En curs
laboral.

12. Establir una linia de conscienciacié de les SSC a
través del programa "Ajuntament promotor de la
salut" per personal municipal.

13. Donar a coneixer a la Taula SSC les bones
practiques en salut laboral de ['Ajuntament de
Barcelona.
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Objectiu 1.4 — Habitatge: Promoure mesures per crear criteris de millora de qualitat en
'habitatge de les persones afectades i la ciutadania en general.

14. Elaborar una guia de recomanacions basiques per
prevenir tots els riscos en I'ambit domeéstic
relacionats amb la utilitzaci6 incorrecta dels
productes quimics.

15. Elaborar una guia de recomanacions basiques per
prevenir els riscos en I'ambit domeéstic relacionats
amb la utilitzacié de les noves tecnologies.

16. Creaci6 d'un grup de treball per tractar la
problematica dels Telecomptadors amb
professionals, técnics i técniques municipals i
membres de la Taula SSC. Aquest grup podra
comptar, si aixi s’escau, amb la col-laboracié de
persones expertes, moviments i/o grups socials que
versin en la tematica.

Curt termini

17. Promoure una guia de recomanacions basiques en
bioconstruccié per edificar i rehabilitar edificis
publics i privats.

Objectiu 1.5 — Medi ambient: Promoure mesures per adequar la ciutat a criteris de millora de
qualitat de vida en I'ambit de medi ambient.

18. Elaborar una guia de recomanacions ciutadanes per
prevenir I'Gs incorrecte de productes quimics i el bon
Us de les noves tecnologies.

En curs

19. Vetllar pel compliment dels protocols de seguretat
relatius als tractaments fitosanitaris.

20. Promoure la substituci6 gradual de vegetacio
exogena per vegetacié autoctona, més resistent a
les plagues.

21. Incloure el mapa de tractaments fitosanitaris a la
web de Salut, amb informacié rellevant (lloc,
espécie, data, horari...) facilment accessible.

En curs
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22. Difondre el coneixement sobre el desplegament de
la xarxa radioelectrica.

23.Instar la Generalitat perqué informi els centres
escolars de les actuacions fitosanitaries a la seva
zona d’activitat.

24. Articular la coordinacio entre el departament de medi
ambient i parcs i jardins per no fer (s de bufadors en
zones tractades amb productes fitosanitaris En curs
recentment.

25. Demanar als organismes responsables de la gestio
d'espais verds de la ciutat que no gestiona
'Ajuntament de Barcelona o que no informa la
ciutadania (les rondes, els cementiris, les
carreteres...) que informin la ciutadania dels
tractaments fitosanitaris.

26. Donar suport a les iniciatives per reduir la
contaminacié atmosférica i fomentar la millora de la
qualitat de I'aire en espais interiors. Elaborant, per
exemple, una guia amb recomanacions per reduir la
generacio ciutadana de contaminants atmosferics i
de contaminants a I'aire d’espais interiors, i reduir
I'exposicid de persones vulnerables, sensibles —
incloses les que pateixen SSC- i la ciutadania en
general.

27. Elaborar una guia amb recomanacions per reduir
I'exposicio als camps electromagnétics.
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4.3.2 LINIA ESTRATEGICA 2: LA PERSONA AFECTADA COM A SUBJECTE
| PROTAGONISTA ACTIVA

Promoure i facilitar la participacié activa de les persones afectades d'SSC, en
totes les seves dimensions i fomentar la implicacié en les activitats de la vida
diaria, amb la finalitat d’aconseguir una major inclusié i insercié en la societat,

aixi com en les activitats comunitaries que s'hi duen a terme.

Procurar que infants i joves no pateixin situacions d’exclusié social i incentivar la
seva participacio en activitats de lleure i oci en un ambient favorable i inclusiu.

OBJECTIUS ESPECIFICS:

= Objectiu 2.1 - Entorn: Deteccio de necessitats i millora de I'entorn urba

per a les persones afectades d'SSC.

= Objectiu 2.2 — Lleure i oci: Generar i activar espais d’accié cooperativa

en Xarxa.

=  Objectiu 2.3 —Infants i joves: Incentivar mesures de prevencié, deteccio

i integracié d’infants i joves amb SSC.
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Objectiu 2.1 - Entorn: Deteccidé de necessitats i millora de I'entorn urba per a les persones
afectades d'SSC.

28. Facilitar informaci6 als establiments perquée disposin de
seients per a persones que tenen dificultats per esperar
dretes.

Objectiu 2.2 — Lleure i oci: Generar i activar espais d’accié cooperativa en xarxa.

29. Establir una experiéncia pilot a un centre civic en el qual
s’imparteixin tallers que no utilitzin productes nocius per
a la salut per estudiar-ne I'extensié6 de forma
progressiva si el resultat de I'experieéncia pilot és
favorable.

30. Incentivar els centres civics perqué recomanin no
utilitzar productes perfumats i fer un bon Us de les
noves tecnologies quan facin difusié dels tallers que En curs
duen a terme.

31. Incentivar els Consells de Salut dels districtes i altres
ambits de participacié perqué recomanin no utilitzar
productes perfumats i promoguin fer un bon Us de les En curs
noves tecnologies.

Objectiu 2.3 — Infants i joves: Incentivar mesures de prevencio, deteccio i integracio d’infants i
joves amb SSC.

32. Instar la Generalitat que inclogui tallers a les escoles
per promoure la consciéncia del medi ambient, I'is de
productes destinats a infants i joves amb el minim
contingut de contaminants quimics i el bon Us de les
noves tecnologies.

33. Instar la Generalitat perqué es pugui crear un protocol
inclusiu (en linia i presencial) per als infants i els joves
afectats que no poden anar a classe.

34. Crear un grup de treball que elabori les
recomanacions per a docents que tenen a les classes
nens i nenes que no poden anar a I'escola
regularment.
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35. Promoure la contractacid d’empreses que utilitzin
aliments ecologics i productes de neteja que no siguin
nocius per a la salut a les escoles publiques, En curs
concertades i privades.

36. Instar la Generalitat que inclogui les dificultats dels
infants i els joves que pateixen diferents malalties en la
formacio de monitors de lleure.

37.Instar la Generalitat perqué impulsi mesures que
afavoreixin una escolaritzacié adequada per a tots els
infants i els joves que tenen necessitats especials a
'hora de cursar estudis, incloses les persones
afectades de SSC.
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4.3.3 LINIA ESTRATEGICA 3: ATENCIO | SUPORT A LES FAMILIES DE
PERSONES AFECTADES | EL SEU ENTORN SOCIO SANITARI

Fomentar i promoure el coneixement dels i les professionals o persones
vinculades a I'ambit sociosanitari en I'atencié de les necessitats i demandes de

les persones afectades de SSC en la seva trajectoria vital.

Procurar que les families i les persones cuidadores principals de les persones
afectades de SSC estiguin ateses i incloses en totes les xarxes de I'Ajuntament

de Barcelona destinades a la seva formacié i acompanyament.

OBJECTIUS ESPECIFICS:

» Objectiu 3.1 — Serveis sanitaris: Estudiar el ventall de millores del
servei sanitari per promoure mesures que facilitin I'accés a les

persones afectades de SSC.

= Objectiu 3.2 — Formaci6: Promoure la formacié dels professionals de
I'entorn sociosanitari, treballadores de la llar i auxiliars de la llar que

tenen cura i donen suport a les persones afectades per SSC.

* Objectiu 3.3 — Formacié i acompanyament a les families i
persones cuidadores principals: Establir linies de formacio,
orientacié i acompanyament per a les families en I'adquisicio i el
desenvolupament de coneixements i de les seves competencies com

a cuidadores i cuidadors de les persones afectades de SSC.
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Objectiu 3.1 — Serveis sanitaris: Estudiar el ventall de millores del servei sanitari per
promoure mesures que facilitin 'accés a les persones afectades de SSC.

1. Instar la Generalitat a consolidar i fer
operatives les unitats d’expertesa a les quals
€s van comprometre.

2. Promoure la guia de criteris basics per a
I'atencié de persones afectades de sensibilitat
guimica quan acudeixin als serveis medics.

Objectiu 3.2 — Formacid: Promoure la formacié dels professionals de I'entorn sociosanitari,
treballadores de la llei i auxiliars de la llar que tenen cura i donen suport a les persones
afectades per SSC.

3. Crear un grup de treball perqué elabori una
guia de criteris basics en
les cures de persones afectades de SSC.

4. Promoure que la formacio dels professionals
de l'entorn sociosanitari, treballadors i
treballadores socials, treballadors [
treballadores de la llar i auxiliars de la llar, que
tenen cura i donen suport a les persones
afectades inclogui la guia de recomanacions
per tractar amb les persones afectades de
SSC.

5. Instar la Generalitat perqué fomenti la
formacio en SSC a les universitats per a futurs
professionals dedicats a I'atencié de la salut.

6. Instar la Generalitat perque revisi els
desplacaments als centres medics de les
persones afectades per SSC.
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Objectiu 3.3 — Formacid i acompanyament a les families i persones cuidadores
principals: Establir linies de formacio, orientacié i acompanyament per a les families en
I'adquisici6 i el desenvolupament de coneixements i de les seves competéncies com a
cuidadores i cuidadors de les persones afectades d'SSC.

7. Crear un grup de treball per elaborar
recomanacions de formacio, orientacio i
acompanyament per a les families en
ladquisici6 i el desenvolupament de
coneixements i de les seves competéencies
com a cuidadores i cuidadors de persones
afectades, difondre la guia entre les entitats.

8. Incloure les entitats dedicades a la cura de
persones afectades de SSC a la Xarxa de

- . En curs
Families Cuidadores.
9. Fer arribar a les families de persones
cuidadores material sensibilitzador sobre les En curs

SSC.
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4.3.4 LINIA ESTRATEGICA 4: TREBALLAR EN XARXA AMB LES ENTITATS

Generar i activar espais d’accidé cooperativa en xarxa entre '’Ajuntament de

Barcelona i les entitats de persones afectades d'SSC i els seus familiars.
Objectius especifics:

= Objectiu 4.1 — Treball en xarxa amb entitats: Reforcar linies de cooperacio

entre les entitats de persones afectades i familiars d'SSC.

Objectiu 4.1 — Treball en xarxa amb entitats: Reforcar linies de cooperacio entre les entitats
de persones afectades i familiars d'SSC.

1. Potenciar el treball en xarxa entre
'Ajuntament de Barcelona i les entitats de

En curs
persones afectades per SSC.
2. Destinar un espai a la nova pagina web de
Salut en el qual es trobi informacié de les
entitats de persones afectades de SSC i En curs

familiars.
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4.3.5 LINIA ESTRAEGICA 5: COMUNICACIO

Establir accions per donar a conéixer les malalties SSC i les seves necessitats a
la ciutadania. Vetllar per rebaixar I'estigmatitzacio social en la quals es veuen
immerses les persones afectades i procurar un millor coneixement per part de la
ciutadania dels simptomes i les diferents necessitats que presenten les persones

malaltes.

OBJECTIUS ESPECIFICS

= Objectiu 5.1 — Conscienciacio ciutadana: Impulsar accions que permetin
el coneixement de les malaltes SSC a la ciutadania per rebaixar
I'estigmatitzacié social; informar sobre les necessitats de les persones

afectades i millorar la comunicaci6 entre el malalt i el seu entorn.
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— Objectiu 5.1 - Conscienciacié ciutadana: Impulsar accions que permetin el
coneixement de les malalties SSC a la ciutadania per rebaixar I'estigmatitzacio social,
informar sobre les necessitats de les persones afectades i millorar la comunicacié entre
el malalt i el seu entorn.

38. Elaborar una carta que informi la comunitat de
propietaris / administradors de finques perque
tinguin en compte els possibles riscos a I'hora
de netejar, pintar, envernissar, fer obres, fer
controls de plagues en habitatges individuals
0 als espais comunitaris, etcétera; informar-
los sobre els perjudicis que poden ocasionar
si a I'escala hi ha persones afectades, i sobre
mesures preventives, si fos el cas, aixi com
informar de la conveniéncia d'utilitzar
productes de neteja innocus.

39. Facilitar la informacié a les entitats sobre els
serveis socials que ofereix I'Ajuntament de
Barcelona.

40. Promoure una campanya als centres civics
per conscienciar sobre no utilitzar colonies o
productes perfumats als tallers, cursets i
xerrades.

41. Promoure una campanya als centres civics o
les biblioteques sobre el bon Us de les noves
tecnologies.

42. Destinar un espai a la nova pagina web de
salut perqué s’hi pugui trobar informacio
explicant les SSC.

En curs

43. Utilitzar els canals TMB per donar visibilitat a
les SSC, sensibilitzar i conscienciar la
ciutadania sobre I'is de perfums i el bon Us de
les noves tecnologies.
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44. Elaborar un triptic informatiu destinat a la
ciutadania per informar de les SSC. En curs

45. Elaborar un triptic informatiu destinat a la
ciutadania per informar sobre les mesures
preventives vers els productes nocius per a la
salut, els perfums, els camps
electromagneétics...

46. Facilitar un triptic informatiu destinat a la
ciutadania per informar de les SSC a centres
civics, biblioteques, centres d'atencio
primaria, centres educatius...

47. Difondre el programa SSC resultant a altres
administracions.

48. Elaborar una campanya de sensibilitzacio
sobre el bon Us de les noves tecnologies i fer-
ne difusio als taxis de Barcelona.

49. Elaborar una campanya de sensibilitzacié
sobre els efectes nocius que causen les
fragancies i els ambientadors en les persones
afectades per SSC i difondre-la als taxis de
Barcelona.

50.Instar el Departament de Territori i
Sostenibilitat que, en la campanya de
vigilancia dels nivells d’oz6 troposféric a
Catalunya, inclogui les persones amb SSC
entre la poblacié vulnerable i sensible als
contaminants atmosferics i en faci esment a
'apartat de recomanacions per a la poblacié
vulnerable.

51. Difondre els documents divulgatius en relacio
amb les SSC en les diferents arees implicades
de I'Ajuntament de Barcelona.
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4.4 VIGENCIA, ORGANITZACIO, SEGUIMENT | AVALUACIO

VIGENCIA
El programa té una vigéncia de quatre anys (2018-2021) a fi de poder disposar

d’'un marc temporal suficient per portar a terme les diferents accions proposades.
S’han establert tres mesures de temporalitzacié per a cada actuacio:

e En curs: les accions que ja s’estan portant a terme en el moment de

publicaci6 del programa

e Curt termini: les accions que s’han de dur a terme en el periode 2018-
2019

e Mig termini: aquelles accions que s’han de portar a terme en el periode
2019-2021

ORGANITZACIO

L’organitzacio es portara a terme mitjangant diferents mecanismes:

e Taulade persones afectades i familiars de persones amb sindromes
de sensibilitzacié central: organ liderat per 'Ajuntament de Barcelona,
format per les entitats de persones afectades que actuen a la ciutat ,

técnics del departament de Salut de ’Ajuntament de Barcelona,

e Grups de treball: Aquests grups de treball dependran de la Taula de
persones afectades i familiars de persones amb sindromes de
sensibilitzacio central. Es definiran en funcio dels objectius prioritzats al
pla. Estaran formats per experts i professionals, técnics i técniques de les
diferents arees de I'’Ajuntament implicades en cada ambit i membres

d’entitats que conformen la Taula.
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SEGUIMENT | AVALUACIO

Per fer el seguiment i l'avaluacié del programa, el Departament de Salut de
I’Ajuntament de Barcelona fara un informe anual en el qual constin les accions
que s’han dut a terme, els objectius que s’han assolit i els propers passos per
donar compliment a totes les accions que siguin possibles, aixi com les
modificacions que s’hagin de portar a terme fins a la propera avaluacio.

Aquest informe anual es presentara a la Taula de persones afectades i familiars

de persones amb sindromes de sensibilitzacio central.
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