N Generalitat de Catalunya

i Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya

Reunid del Plenari del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Dia: divendres 29 d’octubre de 2021
Hora: 12.30 hores
Lloc: videoconferéncia per Teams

Assistents:

Hble. Sr. Josep M. Argimon, conseller de Salut

Hble. Sra. Meritxell Budd, secretaria d’Atencid Sanitaria i Participacio

Sra. Carmen Aleix, AVECE-Ictus

Sr. Santi Alfonso, Accid Psoriasi

Sr. Xavier Bayona, Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries (AQUAS)

Sra. Marta Chandre, subdirectora del Servei Catala de la Salut

Sra. Pilar Cort, Associacié Catalunya contra el Cancer (AECC)

Sr. Antoni Cumeras, Associacié d’Afectats d’Hipertensié Pulmonar

Sra. Maria Garcia Navarrete, Associacid de Victimes de la Talidomida (AVITE)
Sra. M. Jesus Labordena, Geréncia d’Atencid Ciutadana. Servei Catala de la Salut
Sra. Eulalia Masachs, cap del Servei del Pla de Salut

Sra. Rosa Masriera, Fundacio Esclerosi Multiple (FEM)

Sra. Cristina Montané, ACAF - Associacid Catalana d’Afectades i Afectats de Fibromialgia i d’altres
Sindromes de Sensibilitzacié Central (FM-SFC/EM-SQM-EHS)

Sra. Laura Morer, Associacidé Catalana per al Parkinson

Sr. Ramon Pujades, Associacié Tourette Catalunya

Sra. Anna Ripoll, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)

Sra. Maribel Serrano, Associacié Celiacs Catalunya

Sr. Antoni Tombas, Associacié de Malalts de Ronyé (ADER)

Sra. Nuria Torres, cap de la Unitat d’Atencid no Presencial del Servei d’Emergéncies Médiques (SEM)
Sra. Mireia Plana, secretaria del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Convidats:

Sr. Ignacio Gracia, FeSalut

Sra. Charo Hernando, Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Sra. Montserrat Martinez, Servei de Medicina Preventiva de la Secretaria de Salut Publica
Sr. Rafa Ruiz, director estrategic de la Comissié Departamental per a I'Impuls Estrategic en I’Atencid
Primaria i Salut Comunitaria del Departament de Salut

Sra. Esther Sellés, Fundacié Miquel Valls

Sr. Rall Serra, coordinador de la Secretaria d’Atencio Sanitaria i Participacio

Sra. Montserrat Trullén, Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls Terres de I'Ebre

Excusen assisténcia:

Sra. Sara Bujalance, Associacid contra I’Anoréxia i la Bulimia

Sr. Josep M. Busquets, Comite de Bioetica de Catalunya

Ordre del dia

0. Benvinguda a carrec de I’Hble. Sr. Josep M. Argimon, conseller de Salut, i de I'Hble. Sra.
Meritxell Budd, secretaria d’Atencié Sanitaria i Participacio

S/Sistema de
Salut de Catalunya
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Lectura i aprovacio, si escau, de I'acta de la sessié anterior

Darreres informacions sobre el desenvolupament del procés de vacunacié i control del
coronavirus

Informacions sobre la dinamica de funcionament del CCPC

Peticions i propostes presentades per les entitats en el darrer Plenari

Proposta de participacié del CCPC en el Consell Assessor de I'Atencid Primaria

Retorn de diversos processos de participacid

Estat de la participacid en els projectes amb representacié del CCPC

Torn obert de paraules

Desenvolupament de la reunié

0.

Benvinguda a carrec de I’Hble. Sr. Josep M. Argimon, conseller de Salut, i de I'Hble. Sra.
Meritxell Budo, secretaria d’Atencio Sanitaria i Participacié

El conseller agraeix la preséncia de tothom i delega la conduccié de la reunié a I'Hble. Sra.
Meritxell Budd.

Lectura i aprovacio, si escau, de I’acta de la sessié anterior

El representant de FeSalut demana que s’incorpori a I'acta que volien demanar formar part
del Plenari del Consell, perd que no van poder i ho van fer en un correu posterior.

Ateés que no es va dir a la reunid, tot i que hi estava relacionat, es decideix que consti en
aquest punt de I'acta actual.

Amb aquesta esmena, s’aprova I’acta per unanimitat.

Darreres informacions sobre el desenvolupament del procés de vacunacid i control del
coronavirus

Pren la paraula la Sra. Montserrat Martinez, del Servei de Medicina Preventiva de la
Secretaria de Salut Publica.

S’obre un torn de preguntes i la Sra. Pilar Cort pregunta si els vacunats d’AstraZeneca se’ls
donara una dosi de reforg addicional. Es respon que en els vacunats d’AstraZeneca la
resposta a la prevencié de la malaltia és bona i actualment no esta previst donar una dosi de
reforg, cosa que no significa que més endavant es pugui fer d’acord els estudis d’efectivitat
que es duguin a terme.

La Sra. Cristina Montané pregunta si esta previst fer una segona pauta per a les persones que
van passar la COVID a I'inici i Unicament han rebut 1 dosi. Es respon que és important
diferenciar per edat; aixi, en els majors de 65 anys si que s’ha posat, perd en els menors de
65 no es planteja la segona dosi perque la resposta davant la prevencié de la malaltia ha
estat molt bona. Aixd no significa que, com en el cas anterior, segons els estudis posteriors
no es pugui fer més endavant.

Constata que a les persones que ja portaven una dosi de la vacuna i posteriorment han
passat la COVID, si que els posen la segona dosi, i a que es deu aquesta diferencia en el tracte
en les persones que han passat la COVID. Es respon que en aquest cas es recomana la segona
dosi perque es vol tenir la pauta completa.
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També es demana queé es fara amb les persones que tenen posada Unicament una dosi i que
per motius laborals viatgin a paisos on es demani la pauta completa de vacunacid. Es respon
gue s’estan habilitant circuits per vacunar-les a través dels punts de vacunacié sense horari i
dels CAP.

El Sr. Antoni Tombas pregunta si es preveu de posar una segona dosi a les persones
vacunades amb una sola dosi de Janssen que hagin passat la malaltia.

Es recomana que si han passat la malaltia nicament rebin una dosi, a la resta de vacunats
se’ls posara una vacuna addicional d’ARN (Pfizer, Moderna). Aixo es fara a partir del 15 de
novembre i hauran d’haver passat 3 mesos des de la vacunacid. Hi ha una excepcid en que
no es recomana fer-ho, que serien els menors de 65 anys vacunats amb Janssen.

El Sr. Antoni Cumeras expressa que des del seu col-lectiu la preocupacio és per les persones
gue no es vacunen i demana si s’esta fent alguna cosa respecte d’aixo i si des del Consell
Consultiu de Pacients es pot fer alguna cosa. Es recull aquesta proposta.

Es respon que la premissa és que les vacunes no son obligatories i des de Salut Publica s’"han
fet moltes actuacions de sensibilitzacié i conscienciacid sobre la importancia d’estar vacunats
a través del 061 i altres mitjans.

A continuacid la secretaria dona la benvinguda al nou director del Agéncia de Qualitat i
Avaluacié Sanitaries, AQuAs, el Sr. Xavier Bayona.

Informacions sobre la dinamica de funcionament del CCPC

La secretaria cedeix la paraula a la Sra. Mireia Plana, responsable d’actuacions del Consell

Consultiu de Pacients, que exposa diferents punts relatius al funcionament del Consell.
3.1 Comunicacio
Explica que s’ha actualitzat la informacié de la pagina web del Departament de Salut, a
I'apartat del Consell Consultiu de Pacients. S’han penjat les actes de les reunions del
Plenari que faltaven i també s’ha fet publica la llista de les entitats adherides al Consell.
D’altra banda, recorda a les entitats que és actiu el perfil de Twitter del Consell, i que
poden enviar informacid d’interés general per ser difosa a través d’aquest perfil.

3.2 Estat de la tramitacié del nou Decret

El decret ha passat el tramit d’aprovacid al SIGOV (Sistema d’Informacié, Gestid i
Tramitacié dels documents del Govern). Ara s’inicia el tramit d’audiéncia publica, les
entitats comencaran a rebre les notificacions la setmana vinent. Un cop tancat el tramit
d’audiéncia, des de la Secretaria d’Atencié Sanitaria i Participacio es fara una analisi de
les al-legacions, s’incorporaran al text del Decret les que es considerin oportunes i es fara
un argumentari per rebutjar les que no s’hi incorporin, i es fara saber el resultat a les
entitats. El document d’analisi passara a |I’Assessoria Juridica per la darrera revisié
juridica i, un cop validat per I’Assessoria, mitjangant un tramit al SIGOV, passara a
signatura del Govern i es publicara al DOGC. El nou Decret entrara en vigor I'endema de
la publicacio al DOGC.
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El Sr. Alfonso explica que les entitats del Plenari han decidit reunir-se per estudiar
conjuntament el text del Decret i presentar al-legacions comunes. El Sr. Cumeras objecta
gue potser no totes les entitats hi estaran d’acord.

També es demana que es convoqui una reuniod per coneixer el resultat de I'informe de la
SASIP de valoracié de les propostes. Es preguntara si no és contrari a la llei de fer-ho.

Es proposa que aquest tema es treballi en la Comissié Permanent.

3.3 Renovacio de carrecs al Plenari i a la Comissié Permanent

La Sra. Plana recorda que s’ha demanat a les entitats del Plenari que enviin propostes de
renovacio, si escau, dels seus representants titular i suplent, per tal d’actualitzar els
nomenaments.

S’esta treballant amb I’Assessoria Juridica per veure com es pot anul-lar el nomenament
per al Plenari d’una associacio, Limfacat, que ha cessat la seva actuacio des de 2017, per
poder-la substituir per una entitat més activa.

Tal com es va acordar en el Plenari anterior, es convida la Sra. Esther Sellés, de la
Fundacioé Miquel Valls, a assistir a les reunions del Plenari i de la Comissiéo Permanent
amb veu pero sense vot fins que no es resolgui la circumstancia.

3.4 Pla de formacio

La Sra. Plana exposa el resultat del qlestionari sobre el Pla de formacié que es va fer a

les entitats a primers de 2021, ja que per motius diversos no s’havia pogut exposar fins

ara.

El qliestionari va ser respost per 15 de les 17 entitats interpel-lades.

- Ala pregunta sobre els blocs de coneixement que els semblen més necessaris, el que
més vots va tenir és el de coneixement del sistema de salut (15 vots), seguit per
coneixements sobre participacid ciutadana (9 vots), sobre habilitats comunicatives (5
vots) i sobre I'as d’eines TIC (4 vots). Amb 1 vot també s’apuntaven els coneixements
sobre certificacions de qualitat de les entitats i sobre la legislacié de proteccié de
dades.

- No es demanen cursos amb adaptacions especifiques pero si que es tinguin en
compte quan calgui

- Pel que fa a I’horari, guanya per molt poc I'horari de mati

- Altres suggeriments referents a la formacié van en la linia de tenir en compte
formacid que ja s’ofereix des d’altres organismes o entitats del sistema de salut,
planificar formacié técnica sobre representacid d’entitats i fer que les convocatories
de sessions arribin amb prou antelacid.

Per donar resposta als resultats d’aquest gliestionari, es preparen 2 sessions per abans

d’acabar I'any de les quals es notificaran les dates proposades aviat:

- Unaamb la Xarxa d’Hospitals i Centres Promotors de la Salut, que explicara el
projecte “Fes 3 preguntes al professional sanitari”, a carrec de la Dra. Cristina Iniesta

- Unaa carrec de I’AQuUAS sobre les eines de decisions compartides

En el proper plenari es facilitaran noves dates de sessions amb altres ponents i
organismes per al primer semestre de 2022.
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3.5 Creacio de grups de treball

Arran de la darrera reunié de la Comissié Permanent, es proposa la creacié de dos grups
de treball que poden comencar la seva activitat de manera immediata: un per treballar el
Pla estratégic del Consell Consultiu de Pacients 2022-2026 i un altre per redactar el
reglament intern de funcionament del Consell que desplegara el nou Decret (sera un
esborrany que no es podra tancar del tot fins a I'laprovacié del decret). En els propers
dies, s’enviaran correus de recordatori perqué tothom qui ho vulgui es pugui apuntar a
treballar en el tema que més li interessi.

3.6 Proposta de calendari de properes sessions

El proper Plenari esta previst per al 10 de desembre.

En aquest Plenari de desembre es donara el calendari aproximat de plenaris per al 2022.
A banda, hi haura les convocatories de sessions formatives abans esmentades.

Peticions i propostes presentades per les entitats en el darrer Plenari

La secretaria dona la paraula a la Sra. Mireia Plana.

La Sra. Plana explica que s’ha fet una analisi dels dos documents presentats per les entitats
en el Plenari anterior (Propostes de les entitats de pacients del Plenari del CCPC en el marc
de la nova legislatura i Propostes del CCPC per a una millor atencid sanitaria i social) i s’"han
agrupat les propostes per unitats responsables del Departament. A partir d’aqui, es
demanara als responsables de les unitats corresponents una reunid per tal que les entitats
membres del Plenari que hi vulguin assistir els puguin transmetre de primera ma les seves
idees. De moment, s’ha parlat amb el Pla de salut mental i amb la Direccié General de
Professionals de la Salut.

La Sra. Pilar Cort demana poder tenir aquest document de propostes, es respon que és un
document operatiu intern de treball i que es fara arribar a les entitats.

Proposta de participacio del CCPC en el Consell Assessor de I’Atencié Primaria

La secretaria dona la paraula al Sr. Rafa Ruiz, director estratégic de la Comissio
Departamental per a I'lmpuls Estratégic en I’Atencié Primaria i Salut Comunitaria del
Departament de Salut.

El Dr. Ruiz explica que des de la Comissio que dirigeix tenen la voluntat de compartir els plans
i projectes que lideren amb el conjunt del sistema de salut per tal de garantir el coneixement
i 'intercanvi dels projectes i millorar-los amb una perspectiva integradora.

Exposa la composicié del Consell Assessor de la Direcciod Estratégica d’Atencid Primaria, que
inclou dos representants de la ciutadania i, per aix0, demana que aquests dos representants
siguin membres del Consell Consultiu de Pacients. Necessiten persones que tinguin
coneixement i experiencia de I'atencid primaria, del teixit comunitari i associatiu i, si pot ser,
de I'atencié hospitalaria i sociosanitaria, tant de forma directa (com a persona usuaria) com
indirecta (com a acompanyant). La comissié es reuniria amb periodicitat bimensual.

S’agraeix I'oferiment i s’adquireix el compromis de donar-hi resposta al més aviat possible.
Les persones que estiguin interessades ho poden fer saber a la secretaria del Consell i la
seleccié es fara a través de la Comissié Permanent.
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La Sra. Cristina Montané pregunta si s’ha dissolt 'ENAPISC. Es respon que s’ha mantingut
actiu i que la idea de la direccid és que tota la feina feta es recuperi.

6. Retorn de diversos processos de participacio
Procés de participacio del SEM (jornada de participacio 2019 sobre el Pla estratégic del SEM)
La secretaria dona la paraula a la Sra. Nuria Torres, cap del 061 CatSalut Respon (s’adjunta
PowerPoint de presentacié de la reunié amb el detall del retorn).

Procés de participacio del programa Infancia amb Salut

La secretaria dona la paraula al Sr. Raiil Serra, coordinador de la Secretaria d’Atencié
Sanitaria i Participacio.

L'objectiu d’aquest procés és actualitzar el programa (que data de 2008) i conéixer I’opinid,
necessitats i expectatives dels actors implicats en I'etapa pediatrica. El Sr. Serra informa que
aquest procés esta en marxa, que s’han resolt les fases 1 i 2 amb els professionals i que ara
s’estan planificant les sessions participatives amb les families i els infants.

Procés de participacio sobre el Pla de salut

El Sr. Serra comenta que s’han programat 6 sessions participatives sobre el Pla de salut 2021-
2025, i que la segona, duta a terme el 30 de setembre passat, va estar dedicada al Consell
Consultiu de Pacients, i s’hi van fer diverses aportacions que van ser recollides i enviades als
responsables del Pla.

7. Estat de la participacio en els projectes amb representacié del CCPC

La secretaria cedeix la paraula a la Sra. Plana, que explica que a partir d’ara, a cada plenari hi

haura aquest punt de I'ordre del dia perqué tothom qui representi el Consell en un projecte

del sistema de salut pugui retre comptes de la seva participacio.

a. Observatori de la Mort
Pren la paraula la Sra. Pilar Cort, de I’Associacid Catalunya contra el Cancer, que explica
gue van tenir una reunio el 15 de marg on es van validar els compromisos adquirits en
reunions anteriors. Es va proposar de fer un estudi qualitatiu per saber quée és una bona
mort. De moment, no han estat convocades per a cap altra reunié.

b. Taula farmacoterapéutica
Pren la paraula la Sra. Cristina Montané. Explica que es va parlar en la darrera reunio
sobre el projecte de decisions compartides de I’AQUAS pel que fa a la incontinéncia
urinaria, i que ja s’hi esta treballant. També demana al Sr. Bayona, director de ’AQUAS,
gue doni a coneixer aquest projecte de decisions compartides entre els professionals,
sobretot entre els de primaria. Comenta les dificultats que els representants dels
pacients troben quan fan aportacions, i defensa la importancia de tenir en compte
I'opinid dels pacients, familiars i cuidadors. Afegeix la necessitat que aquestes opinions
tinguin un suport mesurable, com sén PREMS i PROMS, on es puguin bolcar indicadors
de qualitat de vida general i funcional, eficacia dels tractaments i els seus efectes,
qualitat del procediment i de I'atencio rebuda, i la molt reclamada valoracié dels
professionals de salut que els atenen. Necessiten aquestes eines per fer la feina de
representants dels pacients, amb cert reconeixement

c. Taula de malalties minoritaries
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Pren la paraula la Sra. Esther Sellés, de la Fundacié d’ELA Miquel Valls. Comenta que és
molt important que en cada iniciativa que es demani la presencia d’un pacient es conegui
gue se n’espera, per tal de poder triar el millor representant possible. En el cas d’aquesta
taula, per exemple, tenint en compte que hi ha més de 7.000 malalties minoritaries que
s’agrupen per tipologies, em alguns casos no ha pogut aportar res per desconeixement
de I'ambit. Per aix0 proposa que, per a cada convocatoria d’aquesta taula, es plantegi
quina persona hi ha d’assistir en representacio del CCPC segons el tema. Comenta que la
proposta d’estar en aquesta reunié no li va arribar a través del CCPC, pero considera que
el Consell ha de ser la font de participacid.

La Sra. Anna Ripoll demana la paraula per dir que la seva federacié, FEDER, van demanar
formar part Comissié de Valoracié Tecnica, ( La valoracio per a la designacio de les
d’Unitats d’Expertesa Clinica (UEC) la porta a terme la Comissid de Valoracié Técnica
(CVT) de malalties minoritaries (MM) i mai no han obtingut resposta a la peticié. Creu
gue en representar més de 60 associacions a Catalunya, 386 amb tot el territori espanyol
tindrien forca coses a aportar.

8. Torn obert de paraules
La Sra. Ripoll demana que es faci una enquesta de satisfaccio per als usuaris de la llei de
dependeéncia perqueé el servei no funciona adequadament, i caldria detectar on sén els punts
més febles.

La Sra. Cristina Montané comenta que s’ha de tenir una borsa de pacients preparats per anar
a les taules i que puguin representar el CCPC.

La Sra. Meritxell Budé dona la paraula al Dr. Xavier Bayona i li dona les gracies per la seva
preséncia al plenari. El Dr. Bayona assegura que continuaran treballant amb les eines de
decisions compartides i que les difondran entre els professionals. També comenta que pren
nota de la idea de fer una enquesta de satisfaccid per als usuaris de la dependéencia i que
estudiaran com fer-la.

El conseller pren la paraula per agrair a tothom I'assistencia i la bona disposicioé per treballar.

S’acaba la reunié a les 14.10 hores.



