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El Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

L'octubre de 2012 es crea el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC) com a organ
permanent de consulta i participacié de les entitats de pacients al sistema catala de salut, presidit
pel conseller de Salut. Aquesta iniciativa és una formula innovadora pel que fa a la seva composicio
i és pionera a I'Estat espanyol.

® o

EL PACIENT

és el protagonista
del sistema de salut

LES ENTITATS Per aixo hem creat el

DE PACIENTS CONSELL CONSULTIV
son clau per transmetre DE PACIENTS DE

la veu dels pacients CATALUNYA

L'any 2016 el CCPC s’adscriu a la Secretaria d’Atencié Sanitaria i Participacié del Departament de
Salut, segons el Decret 66/2016 de 19 de gener de reestructuracio del Departament de Salut, que
té entre les seves prioritats que el model sanitari sigui més participatiu i que comporti una millora
de I'atencié a la salut de les persones al llarg del territori.

El CCPC, com a espai d’escolta activa, neix amb la missié de fer factible la participacio efectiva de
les persones amb necessitats de salut i el seu entorn, en I'elaboracio i el desenvolupament de les
politiques de salut a casa nostra. En aquesta linia, és indispensable que les persones participin com
un agent actiu en I'evolucié del sistema de salut. Es en aquest context que les actuals politiques de
salut situen la participacié de les persones en un lloc molt destacat, per avangar cap a models de
salut centrats en la persona.

Els valors d’aquesta iniciativa sén:

Compromis Participacié Transparencia

Corresponsabilitat Qualitat

Actualment, 261 entitats d’arreu del territori catala es troben adherides al CCPC, on s’hi troben
representats els problemes de salut prioritzats en el Pla de salut de Catalunya 2016-2020,
instrument marc de referencia per a totes les actuacions publiques en mateéria de salut a Catalunya.
El balang d’entitats s’ha mantingut estable respecte a I'any anterior, ja que s’ha dut a terme una
actualitzacio de les entitats adherides en un ambit especific.
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Figura 1. Distribucio de les entitats adherides al CCPC per Regid Sanitaria del CatSalut

Pel que fa a I’activitat propia del CCPC, durant aquest 2016 s’han dut a terme tres sessions plenaries,
el 30 de marg, el 6 de julioli el 2 de desembre de 2017, i tres sessions de preparacié amb la Comissié
Permanent del CCPC. Aixi mateix, el passat 7 de juny es va celebrar una reunié general on van ser
convidades les entitats adherides a aquest organ de participacid.

La dinamica de treball del CCPC es desenvolupa per mitja dels seus consells técnics, en coheréncia
amb les linies estratégiques establertes en el full de ruta del CCPC 2013-2016, per tal d’impulsar la
implicacio directa dels pacients i les seves families en el nostre sistema de salut.

Promocié de I'apoderament i I'autonomia del pacient

Promocié dels aspectes etics relacionats amb I'atencié

Resposta a les necessitats dels pacients, families i entitats de pacients

Promocié de la seguretat de I'atencié mitjangant de la participacié activa del pacient
Millora de la comunicacid organitzacions de pacients-Departament de Salut-ciutadania
Millora de la gestio de les organitzacions

Extensio de la representativitat del CCPC al nombre més elevat de pacients de Catalunya

O NV A WNDNPRE

Internacionalitzacié del CCPC i de les entitats de pacients

Figura 2. Pla estrategic de la participacio dels pacients en el sistema sanitari public de Catalunya 2013-2016.
Linies estratégiques

Durant aquest any 2016 s’han creat tres consells técnics més, en arees d’interées com sén la
promocié de la salut, la recerca i la innovacié en salut i el grup de treball constituit per dissenyar el
nou Pla estrategic del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya per al periode 2017-2020.

En total, doncs, son onze els consells técnics actualment constituits en I'ambit del CCPC. Durant el
2016 s’han comptabilitzat catorze reunions d’aquests grups.
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= Bioetica

= Comunicacié global

= Formacio en seguretat en I'assisténcia sanitaria

= Gestid i qualitat

= Newsletter

=  Nou model relacional del ciutada envers la salut

= Qrganitzacio de les jornades propies “Compartir per avancar”
=  Relacié amb societats cientifiques i col-legis professionals
= Recercaiinnovacio en salut

= Reflexié estratégica del CCPC

= Tecnologies de la informacié i comunicacio (TIC)

Figura 3. Ambits de treball dels consells técnics del CCPC

Com s’ha especificat anteriorment, una de les linies d’actuacié clau del CCPC és la resposta a les
necessitats dels pacients, les families i les entitats de pacients. En aquest sentit, durant el 2016
s’han realitzat 57 reunions presencials amb pacients i representants d’organitzacions i s’han
canalitzat les sol-licituds, els suggeriments i els acords presos en el marc d’aquestes reunions.

Amb referéncia als canals de comunicacid establerts entre la ciutadania i el Departament de Salut,
es disposa d’un espai propi del CCPC al Canal Salut del Departament, on s’"han comptabilitzat 5.086
visites. Aixi mateix, s’"han publicat noranta continguts informatius proporcionats per les entitats de
pacients, en la linia de donar suport a la divulgacio dels dies mundials de les malalties, entre d’altres,
i aixi contribuir a fer-los més visibles i sensibilitzar més la ciutadania, tant en relaci6 amb les
malalties com amb les persones que hi conviuen.

En relacié amb I'activitat del CCPC a la xarxa social Twitter, que respon a I'objectiu de fer més visible
el CCPCila riquesa del teixit associatiu catala per a la resta de la societat, durant el 2016 s’observa
un augment de seguidors del compte del CCPC de 387 persones, que suposen un nombre total de
1.100 seguidors.

En la linia d’obtenir més visibilitzacié del CCPC en I’'ambit de la comunitat i d’incorporar la veu dels
pacients en espais de debat, on es comparteixen coneixements i experiéncies, durant el 2016, la
veu del CCPC ha estat convidada a participar en deu jornades, organitzades per diferents agents del
sistema de salut i altres ens.

Allarg del 2016, el CCPC ha dut a terme diferents projectes que neixen de la deteccié de necessitats
i que fan incidencia en els denominadors comuns de les persones amb necessitats de salut.
Aguestes iniciatives s’han treballat en col-laboracié amb diferents agents clau del sistema catala de
salut. En aquest context, és rellevant el reconeixement del valor de treballar de manera conjunta
com a factor clau d’exit i de feina ben feta.

Com a recull de les iniciatives més rellevants en el transcurs de I'any 2016, destaquem:



Pla Estratégic del
Consell Consultiu
de Pacients

de Catalunya
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Nou Pla estrategic del Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya per al periode 2017-2020

Durant aquest any, el CCPC ha centrat la seva activitat i els seus esfor¢os en el disseny del seu full
de ruta per consolidar la participacid de les entitats de pacients per als propers quatre anys.

L'elaboracié d’aquest Pla estratégic s’ha dut a terme per mitja d’'un procés participatiu posat en

marxa al mes de juliol. Aquesta iniciativa neix amb I'objectiu de recollir les opinions i I'expertesa

més amplia dels
sistema de salut

La planificacié d’

diferents agents que s’interrelacionen en el procés de planificacid, provisié i Us del
public per tal de consensuar i definir la participacié dels pacients en I’'horitzé 2020.

aquest procés participatiu s’ha estructurat en quatre grans ambits. D’'una banda,

les aportacions del CCPCi les entitats que hi estan adherides, recollides mitjancant diferents tallers

de treball. De I'altra i en paral-lel, I'opinid i expertesa de persones clau en I'ambit de la salut i de

professionals d’organitzacions de salut. En darrer lloc, s’ha considerat clau incorporar la veu i

I'opinié de les entitats de pacients d’arreu del pais, veu poc representada fins al moment. Aixi, hi

han participat 62 entitats de pacients i 23 professionals de 'ambit de I’atencid i/o la gestid sanitaria.

El Pla estratégic del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya per al periode 2017-2020, que

consta de vuit linies estratégiques, es va aprovar el 2 de desembre de 2016, en sessio plenaria i

esta previst que
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Col-laboracid en processos participatius i iniciatives del
Departament de Salut i altres agents

En el transcurs del 2016, representants del CCPC han participat en diferents iniciatives i processos
participatius ad hoc endegats al Departament de Salut i en d’altres agents del sistema de salut per
tal d’incorporar la visio i les necessitats reals dels pacients en el disseny de les politiques de salut i
els seus instruments operatius, amb la finalitat d’obtenir una millora en la salut de les persones.

En aquest sentit, cal destacar la participacié en les iniciatives segiients:

1. Disseny del Pla estratégic de recerca i innovacié en salut 2016-2020. Direccié General de
Recerca i Innovacio en Salut. Departament de Salut

El Pla estrategic de recerca i innovacié en salut 2016-2020 (PERIS) és I'instrument de planificacid i
coordinacio que defineix les linies generals de la recerca i la innovacio en salut del Departament de
Salut, en coherencia amb les prioritats del Pla de salut. Per al disseny del PERIS, s’han recollit
propostes de les entitats de pacients, amb la qual cosa s’ha incorporat la visid dels pacients i les
persones amb necessitats de salut al nostre entorn.

En aquest sentit, és rellevant destacar que el primer objectiu d’aquest Pla és la promocié de la
participacié dels pacients, i en general dels ciutadans, en les politiques d’investigacid i innovacio del
sistema de salut de Catalunya. Com també es fa referéncia en aquest text, la politica de recerca ha
d’incorporar la participacio dels ciutadans, perque, al cap i a la fi, sén els destinataris del progrés
cientific.

Més informacio a: http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits tematics/linies dactuacio/recerca/

= Disseny del Programa public d’analitica de dades en recerca i innovacioé en salut a Catalunya.
Agéncia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya (AQuUAS)

L’AQuAS ha promogut un procés participatiu i deliberatiu per dissenyar i desenvolupar el futur
Programa public d’analitica de dades en recerca i innovacid en salut a Catalunya (PADRIS), en el
qual s’ha participat en dos ambits: la transparéencia i sostenibilitat, i els principis etics.

El PADRIS té per objectiu posar a disposicié de la comunitat cientifica les dades sanitaries
relacionades i permetre aixi I'impuls de la recerca, la innovacié i I'avaluacié en I'ambit de la salut.

També s’ha pres part en la Jornada d’Informacié Publica del PADRIS, al Paranimf de la Facultat de
Medicina de la Universitat de Barcelona, amb |’assisténcia de més de 300 persones.

Més informacid: http://aquas.gencat.cat/es/projectes/analitica_dades/



http://salutweb.gencat.cat/web/.content/home/ambits_tematics/linies_dactuacio/recerca/enllacos/PERIS_2016_2020.pdf
http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_tematics/linies_dactuacio/recerca/
http://aquas.gencat.cat/es/projectes/analitica_dades/
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= Procés de reflexio per a I'actualitzacio de I’atencio primaria i comunitaria. Direccié General de
Planificacié en Salut. Departament de Salut

Al mes de juliol, s’"ha dut a terme un intens procés participatiu en el context del disseny de
I’'Estrateégia nacional d’atencidé primaria i salut comunitaria de Catalunya (ENAPISC). En aquest
procés participatiu, s’"ha comptat amb la col-laboracié del coneixement expert i les recomanacions
de gairebé 500 persones, entre professionals assistencials, pacients, societats cientifiques i altres
actors del sistema de salut.

= Reordenacid de I'atencio continuada i urgent de Catalunya. Servei Catala de la Salut i Secretaria
d’Atencio Sanitaria i Participacio del Departament de Salut.

L’atencid continuada i urgent és un ambit prioritari d’actuacié dins el Pla de salut de Catalunya
2016-2020. Per a la reordenacio d’aquesta atencié s’ha dut a terme un procés participatiu, amb un
total de nou sessions al llarg del territori. Han pres part en aquestes sessions representants dels
pacients, com a expressid de la voluntat i el compromis perqueé la veu de la ciutadania i de tots
aquells agents d’interés puguin aportar la seva visié, per afegir valor i per a la planificacio i
ordenacio del territori.

= 25¢ Aniversari del CatSalut: tallers edicio ciutadania. Servei Catala de Salut

En el marc de la jornada 25 Anys al Servei del Sistema Nacional de Salut de Catalunya: “Mirem cap
al futur” s’han repassat les principals fites de salut assolides en aquest periode. S’ha reflexionat,
també, sobre el futur del Sistema Nacional de Salut al voltant de quatre eixos estrategics: la
intervencié comunitaria i intersectorial, la salut mental, els serveis en xarxa i la participacid, tant en
I'ambit de la ciutadania com dels professionals de la salut. En aquest sentit, s’han dut a terme
diferents tallers participatius al llarg del territori. D’aquests, s’ha pres part en els tallers adrecgats a
la ciutadania, concretament a la ciutat de Barcelona i de Lleida.

= Participacio en la Comissio de Sequiment del Pla operatiu d’atencio a les persones afectades per
les sindromes de sensibilitzacio central. Direccié General de Planificacié en Salut. Departament de
Salut

Un dels punts rellevants del model d’atencio a les persones afectades per fibromialgia, sindrome
de fatiga cronica, sindrome de la sensibilitat quimica multiple i altres SSC és la constitucié d’una
comissié de seguiment en el marc del Pla operatiu d’atencid a les persones afectades per aquestes
malalties. Formen part d’aquesta Comissid entitats de pacients de I'ambit, amb |'objectiu
d’incorporar la veu de les persones que conviuen amb aquestes malalties i el seu entorn i posar en
valor el paper rellevant del teixit associatiu.

Més informacio a: http://canalsalut.gencat.cat/ca/detalls/article/Les-sindromes-de-

sensibilitzacio-central-00001



http://canalsalut.gencat.cat/ca/detalls/article/Les-sindromes-de-sensibilitzacio-central-00001
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= Disseny d’un instrument de prioritzacid per decidir sobre les tecnologies mediques que caldria
avaluar per incloure en la cartera de serveis comuna basica del Sistema Nacional de Salud. Agéncia
d’Avaluacio de Tecnologies Sanitaries de Galicia (AVALIA-T). Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i
lgualtat

Per mitja d’'un qliestionari quantitatiu, s’ha col-laborat en aquest Projecte per tal de ponderar els
criteris de prioritzacié en funcié de la rellevancia per decidir les tecnologies que caldria avaluar per
valorar-ne la inclusié en el sistema sanitari.

= Jornada de reflexio sobre la promocio col-laborativa de la salut i benestar de les persones amb
discapacitat. Observatori de Discapacitat Fisica (ODF) i COCEMFE-Barcelona

Al mes de desembre, s’ha dut a terme una jornada de reflexié estrategica i participativa en I'ambit
de I'atencié a les persones amb discapacitat. Han pres part com a participants en aquesta sessié
entitats de pacients d’aquest ambit, aixi com professionals del sector salut i social i representants
de diferents unitats del Departament de Salut.

Informacié en salut comprensible i entenedora: foment de la
participacio de les persones i de la seva autonomia

Un dels pilars fonamentals per a la transformacié dels sistemes de salut cap a models d’atencié
centrada en la persona és garantir I’accés de la ciutadania a una informacid clara, entenedora, fiable
i facilment accessible.

La informacio en salut comprensible per al ciutada, el pacient i la familia és una de les propostes de
valor del CCPC en el transcurs del 2016 i ho sera també en el futur, tal com s’ha definit en el Pla
estrategic 2017-2020. En aquest sentit, s’ha col-laborat en diferents projectes liderats per diferents
unitats del Departament de Salut, i s"han aportat propostes per a I'optimitzacié de la informacié en
salut adregada a la ciutadania en termes de llenguatge entenedor i planer.

Durant aquest 2016, s’ha participat en el Projecte “Decisions compartides” de I’AQUAS, que té com
a objectiu el foment de la participacid activa de les persones en la presa de decisions sobre la seva
salut per mitja del dialeg en el qual la persona acorda amb el professional sanitari el tractament, el
maneig o 'estil de vida més adient davant un problema que afecta la seva salut. Aixi, s’"han valorat
els continguts del seu canal web tematic a la xarxa: http://decisionscompartides.gencat.cat, pel

que fa al tractament de I'aneurisma d’aorta abdominal, de I'artrosi de genoll i la reconstruccio
mamaria després de cirurgia per cancer de mama. També s’ha contribuit al disseny de la infografia
Decisions compartides, pas a pas, que té com a objectiu donar a coneixer i fer més visible aquest
model relacional, que combina I'evidéncia cientifica i les preferéncies de les persones.


http://decisionscompartides.gencat.cat/
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També s’ha col-laborat en el Projecte “Essencial: Afegint valor a la practica clinica” de I’AQuAS, que
té com a objectiu promoure una practica clinica que eviti la realitzacié de practiques que no aporten
valor a la ciutadania i que, en conseqiiéncia, millori la qualitat de I’atencid sanitaria. Aixi, s’han
treballat fitxes amb continguts informatius que van adrecgats als pacientsi a la ciutadania en general,

com ara:
= Els antidepressius i les depressions lleus
= Els broncodilatadors i la bronquitis en infants
= Els antiinflamatoris tipus aspirina o ibuproféen i les malalties del cor, renals o del fetge
= La lumbalgia i les faixes de suport lumbar
= Els antibiotics i la faringitis en infants
= La vitamina D en persones grans
" Els antibiotics d’otitis en infants

Una altra linia de col-laboracié ha estat la del Projecte “Canal Medicaments i Farmacia”, en concret,
a I'apartat adrecat a ciutadania, que té com a objectiu posar a I'abast dels ciutadans continguts
clars, entenedors i de qualitat sobre els medicaments, com ara:

= Placebo: que és i per que fa efecte?

= Tractament de la diabetis mellitus de tipus 2

= Com llegir les noticies sobre medicaments?

= Preguntes freqlients de pediatria

= Preguntes freqilients d’anticonceptius

= Com i quan he de deixar de prendre un medicament?

. Antitermics i AINE

= Tractament de la depressié major

. Tinc incontinéncia urinaria. Puc millorar-la amb medicaments?
. Soc celiac. Puc prendre medicaments que tinguin gluten?

] Tinc el colesterol a més de 200, necessito tractament?

= Les plantes medicinals sén més segures que els medicaments?
= Fa dies que no vaig al lavabo, qué puc fer?

Jornada propia del CCPC: Connectant Persones i
Organitzacions per a la Millora dels Resultats en Salut
El 16 de desembre, el CCPC va organitzar la jornada Connectant Persones i Organitzacions per a la

Millora dels Resultats en Salut, amb I'assisténcia d’'unes 150 persones, entre ciutadans, pacients i
entitats de pacients, professionals de I'ambit sanitari/social i administracio de salut.
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» “Innovem en participacié ciutadana: CIVICS”
Jornada del Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya

Ana Rodriguez, direccid d'Estratégia i Responsabilitat Social Corporativa.

Institut Catala de la Salut i Institut Catala d'Oncologia

16 de desembre de 2016 Sala d'actes del Departament de Salut

4o 10.00 2 13 .30h Sobre les Decisions Compartides: de I'evidéncia cientifica a les preferéncies

dels pacients

* Montse Moharra, Agéncia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries de

Connectant persones i organitzacions
per a la millora dels resultats en salut

Catalunya

® Miriam de la Flor, cap del Servei de Ginecologia i Obstetricia. Hospital
Universitari Joan XXIIl de Tarragona

= Francina Vilamu Talavera, pacient

10h Qbertura

David Elvira, secretari d’Atencié Sanitaria i Participacio del Departament de Salut

Clausura
* Antoni Dedeu

10.15h Conferéncia inaugural “Dels pacients que s’adapten al sistema, als serveis Director. Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya

que s’orienten a les persones”
Sebastia Santaeugénia, responsable del Programa d’Atencié a la Cronicitat.

Direccié General de Planificacié en Salut. Departament de Salut Maderadora; Niria Costa

10.45h Informacié de salut adregada a la ciutadania

* “Central de resultants: les dades del sistema de salut per a la ciutadania”

Anna Garcia Altés, responsable de I'Observatori del Sistema de Salut de Equipament accessible
Catalunya. Agéncia de Qualitat | Avaluacic Sanitaries de Catalunya auip

“Projecte Essencial. pectiva del pacient i la <i

Cari Almazdn, responsable en I'ambit de I'Atencié Centrada en la Persona.
Agencia de Qualitat i Avaluacid Sanitaries de Catalunya

“Canal Medicaments i Farmacia”

® Esprega als assistents no dur perfums, colonies, ni aftershaves, a fi de protegir
la salut de les persones amb SQM, SFCi FM

Ndria Escoda, Divisié de Prestacions Farmaceéutiques. Geréncia de Farmacia i del
Medicament. CatSalut

11.30h Pausa

11.45h Retorn de I'experiincia del pacient a les organitzacions de salut
* ‘“Internet, salut i societat”
Imma Grau. Grup Agata. Hospital Clinic de Barcelona. Fundacid ISYS.
* “La participacio de les families en el model d'atencié; I'experiéncia
de I'hospital Sant loan de Déu”

Inscripcions: http://salutweb.gencat.cat/ca/form/consellconsultiu2016/index.html
Maria Josep Planas, directora d’Atencié a les Families. Hospital Sant Joan de Déu

Figura 5. Programa de la Jornada del CCPC

L’eix troncal del programa ha tingut un enfocament centrat en la rellevancia de la informacié en
salut, en els diferents matisos i en el fet que la informacid flueix entre els diferents actors del
sistema de salut: ciutadans, persones amb necessitats de salut i el seu entorn, professionals,
organitzacions de salut i administracid de salut.

En el transcurs del mati, s’han posat en valor les aliances i la tasca feta per les diferents iniciatives

exposades, I'alt nivell de coneixement i el compromis per obtenir un millor sistema de salut i uns
millors resultats en salut, amb impacte directe amb la ciutadania.

10 de 10



