Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya

Seguiment de la representacié del CCPC en 'ambit de la recerca i la
innovacio

Dimarts, 1 d’octubre de 2024
Hora: 11h a 12.20 hores
Reuni6 Telematica.

Assistents:
Associacio Catalana Sra. Neus Cols
d’Ostomitzats
Associacié d’Hipertensio Sr. Antoni Cumeras
Pulmonar

Associacio Celiacs de Catalunya | Sra. Maribel Serrano

Associacio Catalana per al Sra. Laura Morer

Parkinson

Lliga Reumatologica. REU + Sra. Elisenda de la Torre

OAFI (artrosi) Sra. Nina Martinez i Sra. Teresa Verges
Asociacion CTNNB1 Espafa Sra. Laura Rico

ACAF (fibromialgia i altres sensib. | Sra. Cristina Montané
central)

Salut Mental Catalunya Sra. Carme Muntané

FEDER Sra. Caterina Aragon

Associacio contra el Cancer Sra. M. Angels Ayra

ACCU Catalunya (Crohn i colitis Sra. Pilar Urballa

ulcerosa)

Secretaria del CCPC Sr. Jordi Pacheco i Canals i Sra. Charo
Hernando

N’excusen l’'assisténcia

FibroLleida Maria Angels Revés Juanbar6

Les entitats que representen o han representat el CCPC en comissions
relacionades en el Consell Assessor en Politiques de Recerca i Innovacio en
Salut (CAPRIS), la Comissio6 técnica de selecci6 de les convocatories d'ajuts
del PERIS i els consells d’Administracio i Assessor de I’Agéncia de Qualitat i
Avaluacio Sanitaries (AQUAS) ha debatut i compatrtit el contingut de la seva
representacio per a donar-ne comptes i incorporar opinions i propostes del
conjunt de les entitats adherides.

CONCLUSIONS:
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1. Calinformar les entitats de pacients de les convocatories del Pla
Estratégic de Recercai Innovacio (PERIS) per a fomentar que es
posin en contacte amb equips d’investigacio que presentin a les
subvencions projectes que siguin prioritaris per als pacients.

2. Calrevisar els criteris que han de seguir els pacients a ’hora de fer
'avaluacié dels projectes de recerca.

3. El Consell Assessor de Politiques de Recercailnnovacio (CAPRIS)
esta dissolt formalment des d’abril de 2023 i materialment des de 2020.
Es sol-licita un espai similar per a influir en la politica de recerca i
innovacio. !

4. Tampoc hi ha constancia d’activitat del Consell Assessor de TAQuAS
des de 2019, malgrat tenir-hi un representant. Cal preguntar a I'lAQUAS
si esreuneix i si el CCPC continua formant-ne part. Si fos el cas, hauria
de figurar al web. El Consell Assessor de ’AQuAS no va rebre retorn de
les recomanacions per a incorporar en les bases de les convocatories
del PERIS.

5. Els discursos publicsiles recomanacions de I’'OMS auspicien la inclusié
de pacients en el Sistema (Punts 47 i 104 de la Resoluci¢ 78/4 de
I’Assemblea General de Nacions Unides, de 5 d’octubre de 2023,
declaracio politica de la trobada d’alt nivell sobre cobertura sanitaria
universal), pero s’hi detecten resisténcies. Aixi, no totes les membres
del CAPRIS estaven d’acord en qué els pacients avaluessin projectes de
recerca. Calen eines que facin aquesta participacié efectiva i agil.

6. En el projecte de decisions compartides, ’AQuAS coordina, ofereix la
infraestructura i cerca I'evidéncia cientifica, pero al final fructifica allo que
han promouen les entitats, especialmentquan hihabona connexié entre
pacients i personal sanitari, que son els qui elaboren el text. Cal
difondre més el projecte entre les entitats.

7. Cal formar els representants que el CCPC envia al Sistema. El
representants al CAPRIS van rebre una formacio6 el 2019 per I'avaluacio
dels projectes de la convocatoria del PERIS, pero va ser insuficient.

8. Cal continuar defensant laincorporacio de la veu de pacients en el
Consell d’Administracié de ’AQuAS cada cop que hi hagi aquesta
oportunitat (Us de PREM...).

9. Cal més coordinacié i seguiment de les representacions del CCPC.
La secretaria del CCPC hauria de donar més suport a les
representacions i facilitar el retorn de la participacio.

1 S’ha contrastat aquesta afirmacid. EI CAPRIS no esta dissolt i la seva darrera convocatoria va ser el 13
d'abril de 2023.


https://aquas.gencat.cat/ca/som/organigrama/consell-assessor/index.html
https://documents.un.org/access.nsf/get?OpenAgent&DS=A/RES/78/4&Lang=S
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ES PROPOSA:

1. Elevar aquestes conclusions al Ple del CCPC i comunicar-les al conjunt
d’entitats adherides.

2. Sol-licitar a la directora general de Planificacié i Recercai a la directora
de 'AQUAS la realitzacio d’'una deliberacié amb les entitats adherides al
CCPC sobre la participacio dels pacients en innovacio i recerca.

3. Obrir un grup de missatgeria per mobil amb les representants en les
comissions esmentades i totes les entitats adherides que hi estiguin
interessades per a afavorir I'intercanvi horitzontal d’informacié.



