Acta de la reunié del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Lloc: Banc de Sang i de Teixits
Dia: dijous, 11 de desembre de 2014
Hora: de 12:15 a 14:00 hores

Ordre del dia
1. Aprovacio, si s'escau, de l'acta anterior.
2. Gestid operativa de la bustia consellpacients.salut@gencat.cat
3. Resultats de la 2a Jornada “"Compartir per avancar” a Barcelona.
4. Informacio en relacid als diferents Consells Tecnics del CCPC.
5. Decret regulador del CCPC.
6. Altres.
7. Precs i preguntes.

Hi assisteixen:
Angels Pallas

Anna Forcada Arcarons
Anna Garcia Altes
Anna Ripoll Navarro
Antoni Cumeras Costa
Boi Ruiz

Carmen Aleix Ferrer
Cristina Montané Montals
Esther Roger

Josep Maria Busquets Font
Laura Morer

M. José Campo Salas
M. José Legaz

Marta Voltas Fornt
Montserrat Ginés Rufi
Nuria Costa

Pilar Cort Fuentes

Rosa Masriera

Roser Vallés

Teresa Boldu

Excusen l'assisténcia:
Erena de Santiago Nunez
Joana Pradas Abad
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Joaquim Roqueta Manen
Laura Herrero

Miquel Vilardell Tarrés
Mireia Alabart Abos
Montserrat Doménech
Ndria Torres Esparza
Pilar Magrinya Rull
Ricard Tresseras Gaju

1. Aprovacio de I'acta anterior.

S’ha incorporat una esmena de I’Anna Forcada: on diu CAMFYC ha de dir CAMFIC.
S’aprova per unanimitat.

2. Gestio operativa de la bustia consellpacients.salut@gencat.cat

Nudria Costa, coordinadora del CCPC, resumeix les dades relatives a la gestié d’aquesta
bustia en el periode comprés entre el maig i novembre de 2014. Com quedaria pendent
incorporar les dades de desembre, aquestes xifres encara serien una mica més altes.

Activitat __Nombre _

Reunions amb entitats de pacients 38
Reunions del Ple 2
Reunions Comissié Permanent 2
Alta nova entitat 13
Canal Salut 46

Reunions Consell técnic Bioética ( N reunions) 3
Reunions Consell técnic de Comunicacio 2
Reunions Consell técnic Seguretat del Pacient 1
Reunions Consell técnic Jornades 3

3

Reunions Consell técnic Qualitat i Gestio
Reunions Consell técnic Societats Cientifiques i
Col'legis professionals

2
Reunions Consell técnic TICs 1
Nombre de Jornades 1
Xerrades cicle “Bioetica” 3

Es demana a les associacions que enviin informacioé per penjar al Canal Salut que no ho
facin en format pdf perqué no és un format valid per penjar documentacié a Canal Salut.
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3. Resultats de la 2a Jornada “"Compartir per avangar” a Barcelona.

A. Cumeras exposa les conclusions quantitatives i M. Voltas les conclusions qualitatives
de la 2a Jornada “Compartir per avancar” celebrada a Barcelona el 17 d’octubre de 2014.

A. Cumeras fa constar que hi va haver poc temps per preparar amb suficient antelacio la
2a Jornada, aixi com el Comité Organitzador no va disposar de temps per fer-ne a
posteriori la corresponent avaluacié. Apunta que aquests aspectes caldria millorar-los de
cara a properes Jornades.

En el seu conjunt, l'index de satisfaccié global que han expressat els assistents a la
jornada va ser molt elevat, del 81%. Hi van assistir més de 400 persones, 28 ponents de
5 paisos.

Es destaca que les associacions han fet bé la seva feina en el sentit que aquest canal de
difusié de la 2a Jornada augmenta des del 29,6% del 2013 fins al 37,1% del 2014. El
88% de les persones afirmen que assistirien a una propera edicid, augmentant 4 punts la
dada de lI'any 2013 (84%).

A. Cumeras comenta que pel que fa al conjunt de la 2a Jornada, cal millorar la gestié del
temps i la durada de la mateixa perqué no es faci tan llarga.

M. Voltas destaca que el CCPC és una iniciativa innovadora a nivell europeu perqué el
promou |’Administracié. Arran de convidar ponents internacionals, s’ha obert una
oportunitat de col-laborar amb organitzacions europees i establir-hi lligams.

Un aspecte a destacar és la necessitat de posar a I'abast del pacient fonts d‘informacio de
salut actualitzades i fiables i treballar perqué els professionals sanitaris augmentin la
seva confianga en les entitats de pacients.

El CCPC és també una eina de promocié de les entitats, perqué es coordinin entre si i es
generin sinergies. Cal potenciar la col-laboracié entre les propies entitats: per exemple,
es va comentar que una entitat actui com a mentora d’una altra en temes de gestid i
qualitat.

R. Vallés destaca que enguany la 2a Jornada ha tingut més repercussiéo en mitjans de
comunicacié. D’altra banda, les organitzacions europees han felicitat el CCPC per la seva
tasca i algunes han realitzat alguna propostes per treballar conjuntament.

B. Ruiz pren la paraula per anunciar que les conclusions no queden només sobre el paper
sind que es llegeixen per emprendre accions que hi donin resposta. Aixi doncs, i a rel de
les conclusions qualitatives de la Taula 1, es proposa que en la propera Jornada a les
Terres de |'Ebre s’elevi el llistd per treballar en una en una linia de concrecid: escollir una
patologia i generar un debat entre associacions i professionals experts en la mateixa per
enfocar els problemes i proposar solucions amb la finalitat dincorporar-ho al Pla de
Salut.



Un altre aspecte que li crida I'atencié és la manca de confianca en el 061. B. Ruiz apunta
que aixd0 es degut a una confusiéo de les marques 061 i SEM ja que s’associa com un
teléfon només per a casos d’urgéncia i no per a consultes. En aquest sentit apunta que
encara queda molta feina per a fer.

R. Vallés proposa que des del CCPC es fa faci una nota sobre el 061 i la corresponent app
per passar-la a les associacions i que aquestes en facin difusio.

B. Ruiz proposa treballar per donar a conéixer encara més la feina de les entitats, per
exemple a les pantalles de les consultes i sales d’espera. El missatge que hi hauria
d’haver al darrera és que un pacient no esta sol perqué pot comptar amb una associacio.
Una altra proposta de B. Ruiz, arrel de les conclusions, és elaborar un minim Codi Etic
gue permeti a les associacions de pacients obtenir un reconeixement oficial d'interés
public —que no fiscal- com a agent del sistema des de la iniciativa social.

M. Voltas comenta que ajudaria a les associacions que, per exemple, si es fa algun acte
el Conseller aparegui a la foto per tenir més repercussié.

B. Ruiz diu que si amb la seva preséncia pot ajudar que no hi té cap inconvenient.

R. Vallés puntualitza que per coordinar I’'agenda del Conseller és millor tramitar a través
del CCPC les peticions perqué assisteixi a algun acte. R. Vallés recorda que també es fan
tuits per donar difusio dels actes que organitzen les diverses associacions.

B. Ruiz diu que la prioritat és augmentar la “quota de mercat” de les associacions, és a
dir, aconseguir que augmentin el nombre de socis.

R. Vallés sintetitza els punts de millora de la 2a Jornada:

e A nivell d’organitzacié s’ha de comencar a treballar abans (abril).

e Tenir un nombre elevat de ponents (ex: Taula 1) dificulta tenir una visié global del
resultat de la taula. Millor un nombre més reduit, més concret.

e Dificultat per percebre el cas practic de la Taula 2 (diabetis) com un exemple
global. Les preguntes del public es van centrar gairebé en exclusiva en la diabetis.
La moderadora ha de poder reconduir aquest tipus de preguntes.

e Ala Taula 3 faltava explicar millor (potser projectar) el model AVENC.

e Valorar la possibilitat de concentrar la major part de continguts de la jornada a un
mati i opcionalment poder fer tallers més practics per la tarda.

R. Vallés informa que les presentacions i els videos de la Jornada estaran disponibles al
web.



R. Vallés anuncia que la propera jornada territorial sera la de les Terres de I'Ebre que
tindra lloc el proper mes de febrer/marg de 2015. Caldria definir el comité organitzador
en coordinacié amb el territori.

B. Ruiz explica que al mes de gener té previstes diverses reunions amb societats
cientifiques i que aprofitara I'ocasié per parlar del CCPC.

4. Informacio en relacié als diferents Consells Técnics (C.T.) del CCPC.

Grup focal Marca Q de Qualitat / Montse Giné - Accio Psoriasi

Es van fer dos focus group amb 13 participants, tots ells membres del CCPC, per a
validar els indicadors de qualitat hospitalaria —Marca Q-. La coincidéncia dels resultats en
els dos grups, que van treballar per separat, atorga consisténcia i validesa dels resultats.
Gracies a aquests grups amb usuaris es va identificar com una aportacié especifica, que
no s’havia contemplat en el panell d’experts, el concepte de participacié de 'usuari.

R. Vallés puntualitza que l'indicador de participacié de I'usuari finalment s’ha inclos.

C.T. Gestio de Qualitat — Projecte Aveng / Laura Morer - Parkinson

Seguint la Linia 6 del Pla Estratégic (Millora de la Gestié de les Entitats de Pacients)
durant lI'any 2014 s’ha treballat en la creacié d'una guia d’‘autoavaluacié perqué les
associacions que aixi ho desitgin, voluntariament, puguin avaluar la qualitat de la seva
gestié. Aquesta guia contempla 125 estandards d’analisi agrupats en 5 ambits que
segueixen una logica de progressié que respon a les sigles AVENC.

El gener de 2015 es fara la presentacié publica de la guia i durant el mes de febrer es
fara una prova pilot amb 30 associacions membres del CCPC per després analitzar-ne els
resultats.

C.T. TIC / Angels Pallas - Diabetis

TIC Salut ha estat treballant en el disseny d’una enquesta en I'ambit de les Tecnologies
de la Informacié i Comunicacio (TIC) que analitzara I'Us de les TIC, les necessitats i els
recursos a desenvolupar des del punt de vista de les associacions membres del CCPC. Es
preveu que durant el primer trimestre de 2015 aquesta enquesta ja estigui a punt.

D’altra banda, des del Mobile World Capital (MWC) s’ha convidat el CCPC a visitar la seu
que tenen a Plaga Catalunya (Barcelona) per fer una reflexidé conjunta sobre com
ambdues entitats poden ajudar-se mutuament.

Document Recerca biomédica / Angels Pallas - Diabetis

S’ha estat elaborant un document FAQ (frequent asked questions) sobre qlestions que
ha de saber el ciutada en relacid a la recerca en bioética. Aquest document ddna
resposta a conceptes dificils d’entendre perqué soén abstractes. La primera versiéo que es
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va presentar tenia 99 pagines i se’'n va demanar un resum, de 26 pagines, que va ser
revisat.

Des del C.T. s’agraeix molt l'esfor¢c de fer aquest document perque qui hi participi
conegui els seus drets i tingui més informacié. El punt més delicat del document és que
ho explica molt bé pero hi ha molta informacié i és massa llarg. Es va proposar fer-ne
una versié divulgativa en format video amb explicacions en llenguatge col-loquial. El
problema rau en qué no es disposa de recursos economics per a poder fer aquest video.
S’insta a mirar la pagina web del Comité de Bioetica de Catalunya perqué estan oberts a
rebre suggeriments.

C.T. Formacio Seguretat del Pacient / Anna Ripoll - FEDER

El CCPC impulsa la formaciéo dels pacients per fer-los corresponsables de la seva
seguretat en el marc de |'assisténcia sanitaria. Per aixo s’ha dissenyat el curs en linia per
a pacients “Seguretat a l'assisténcia sanitaria” [www.seguretatdelspacients.cat]. Aquest
curs s’estructura en tres moduls i al final de cadascun d’ells hi ha un test d’avaluacié. La
presentacié oficial d’aquest curs és el dia 12 de desembre de 2014 a I'Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (Barcelona).

A. Ripoll posa I'émfasi en fer difusié per poder arribar a un alt nombre de pacients
inscrits.

R. Vallés destaca que la presentacié del curs té lloc en el marc de la X Jornada per a la
Seguretat dels Pacients a Catalunya "La seguretat és cosa de tots: pacient actiu, pacient
segur", fet especialment rellevant perquée sén les desenes jornades i és la primera
vegada que s’hi inclouen els pacients com a protagonistes.

Projecte Decisions compartides / Naria Costa - coordinadora CCPC

Des del grup de comunicacié s’ha treballat en la validacié de documents d’evidéncia
cientifica per valorar si el llenguatge és massa técnic o si és comprensible. Es comenga
difonent un document sobre cancer.

C.T. Formacio bioética — Cicle xerrades mensuals / Naria Costa - coordinadora
CCPC

Cada segon dimarts de mes té lloc una xerrada sobre Bioé&tica i Atencié Sanitaria al
Departament. Fins ara s’han fet 3 xerrades. Es demana a les associacions que facin més
difusié d’aquestes xerrades, no només als seus associats sind a tothom en general
perque, malgrat que hi ha participacié, costa molt que hi assisteixi la gent. La propera
xerrada versara sobre el consentiment informat i sera la primera que s’‘emetra en
streaming per comencar la descentralitzacié de les xerrades als diferents territoris. Es
preveu que el setembre de 2015 ja s’haura arribat a tot el territori.

Grans tendéncies en l'activitat oncologica / Nuria Costa- coordinadora CCPC
Es demana també la col:laboracié en el Projecte de Bones Practiques en Oncologia ja que
de 28 convocats només van presentar-s’hi 8 assistents. Durant un mes hi ha hagut un
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gliestionari en linia per fer-hi esmenes. En la propera reunié del CCPC es presentaran els
resultats.

C.T. Societats Cientifiques i Col-legis Professionals / Nuria Costa - responsable
CCPC

Es vol revitalitzar el C.T. de Societats Cientifiques anant a visitar les facultats i els
col-legis professionals per donar més visibilitat al CCPC. Fins al moment A. Forcadas ha
presentat el CCPC a la CAMFIC.

R. Valles intervé per puntualitzar que en el plenari del CCPC només hi ha la gent que en
forma part perd que qualsevol persona pot formar part dels C.T., sense necessitat que
I'associacié a la qual pertanyen sigui membre del plenari.

5. Decret regulador del CCPC.

Ma. José Campo, advocada de |'assessoria juridica del Departament de Salut, exposa les
modificacions que s’introduiran en el Decret regulador del CCPC.

Actualment el CCPC porta dos anys en funcionament (des del 2012) i durant aquest
temps s’han evidenciat necessitats i s’han fet esmenes per part de les associacions. Les
modificacions en el Decret pretenen recollir aquestes observacions.

Es remarcara la finalitat bidireccional del CCPC, de les associacions cap al Departament
de Salut i viceversa, perd no només de les associacions sind també dels seus associats.

Pel que fa a la composicié dels drgans del CCPC, en el cas del Plenari se suprimeix la
figura de la vice-presidéncia. S’atorgaran 2 noves vocalies permanents al Forum Catala
de Pacients, 1 vocalia al Departament de Benestar Social, 1 vocalia al Departament de
Participacié i 1 vocalia a un representant del Programa Pacient Expert.

El plenari compta actualment amb 15 entitats representatives. Es proposa renovar la
meitat d'aquestes cada 4 anys, duent-ho a terme per primera vegada el 2016 (ja que el
CCPC es va endegar el 2012). El métode més equitatiu que s’ha trobat és fer una llista de
les entitats segons el seu nombre d’associats. De les 7 associacions amb més associats
se n’escollirien 3 per sorteig i de les 8 associacions amb menys associats se n’‘escollirien
4 per sorteig. Aquestes sén les entitats que deixarien de formar part del CCPC i serien
substituides per d’altres que haurien de presentar candidatura. Es creu que aquesta
formula de rotacié garanteix una major participacio i evita la duplicitat d’entitats que
representin la mateixa malaltia. Es recomana també escollir 5 associacions de reserva
per si sorgis algun imprevist.

Pel que fa a la composicié dels organs del CCPC, en el cas de la Comissiéo Permanent hi
haura 6 vocals, 3 representants de les associacions i 2 representats de |'administracié. La



presidéncia de la Comissi6 Permanent recaura en la Direccio General d'Ordenacid i
Regulacié Sanitaries.

En el cas dels Consells Tecnics (C.T.) s’incorporara la figura d’'1 portaveu de cada C.T.
gue sera |'encarregat de presentar al Ple del CCPC l'activitat i projectes que estigui duent
a terme aquell C.T.

S’augmentara la difusidé i la transparéencia dels C.T. publicant al web l'avaluacié dels
projectes que duguin a terme.

D’altres modificacions que inclou la revisio del Decret del CCPC sén:

e Compromis d’enviar les actes de les reunions com a minim amb 15 dies
d’antelacio respecte a la data de les reunions.

e S'estudiara la possibilitat que els representants de les associacions que es
desplacen des de fora de Barcelona per assistir a les diverses reunions (alguns
fins a 3 vegades en una mateixa setmana) puguin percebre algun tipus
d’indemnitzacié en concepte de despeses de viatge.

A. Cumeras vol saber quants associats hauran de tenir les noves entitats que passin a
formar part del plenari del CCPC i si haura alguna manera de controlar-ho per evitar que
totes les que n’'acabin formant part tinguin pocs o molts associats. Des del seu punt de
vista la gracia esta precisament en la diversitat de les associacions que formen part del

ple.

Ma. José Campo respon que aquest €s un aspecte que es podria tenir en compte a I'hora
d’escollir entre les associacions candidates. El Ple hauria d’establir uns criteris objectius
sobre com s’han d’avaluar les associacions candidates.

A. Cumeras recorda que la primera vegada ho va decidir la gent i que, per exemple, es
va decidir que si una Federacié en formava part, com que aglutina diverses associacions,
aquestes no en formarien part perqué ja hi estarien representades a través de la
Federacio.

R. Vallés diu que la primera vegada es va fer com van poder amb el que hi havia pero
ara que el CCPC ja esta en marxa es pot fer d’'una altra manera. Per aix0 proposa crear
un grup de treball encarregat de definir els criteris d’avaluacié de les associacions
candidates a formar part del Ple. S'ofereixen per formar part d’aquest grup de treball:

e Anna Forcada

e Anna Ripoll

e Antoni Cumeras

e Carmen Aleix

e Cristina Montané

e Maties Ponsa

e Montserrat Ginés



6. Altres

Gira “sempre hi haura algid” / Roser Vallés - secretaria del CCPC

El passat 20 de novembre es va fer a |I'Hospital Trueta i a I'ICO de Girona, a peticié de
I’AECC - Girona, una sessio de la Gira “sempre hi haura algu”.

El 30 de gener es fara una sessio a I'Hospital de Campdevanol i properament al Parc Tauli
de Sabadell.

Participacio a la jornada del Pla de Salut 2011-2015 / Roser Vallés - secretaria
del CCPC

Es van presentar 3 posters del CCPC tot i que es va haver de treballar de forma
precipitada. Per a I'any vinent es proposa treballar-ho amb antelacié i que cada C.T. en
presenti un per donar més visibilitat al CCPC.

R. Masriera explica que va participar, en el marc d’aquesta jornada, en un grup de treball
integrat per professionals sanitaris, pacients, membres del CCPC i de I’Académia de
Ciencies Médiques. En aquest grup de treball es va tractar com situar el pacient en el
centre del sistema i com la formacié és la clau del seu empoderament. No només la
formacio del pacient, sind també la formacié dels facultatius ja des de I’escola. Es van
abordar les dificultats actuals que hi ha a Atencid Primaria per les limitacions de temps i
com aix0 comporta que no es pugui dedicar prou temps a cada pacient.

Pla de Control i Prevencio de I'Hepatitis C / Roser Vallés - secretaria del CCPC
Es proposa que en formin part dos representants del CCPC: un que sigui membre d'una
associacié d'aquesta malaltia i I'altra no. En aquest segon cas es proposa que sigui R.
Masriera de la Fundacid Esclerosi Multiple, que accepta.

Presentacio noves entitats / Roser Vallés — secretaria del CCPC

R. Vallés proposa que en cada plenari, que se celebra cada 3 o0 4 mesos, es presentin les
noves associacions que s’han integrat en el CCPC perqué es donin a conéixer i alhora se
les convidi a assistir a la reunidé perqué tinguin coneixement de qué s’hi diu i qué es fa.
S’aprova per unanimitat.

Reunié del Ple al SEM / Roser Vallés - secretaria del CCPC

R. Vallés proposa que la propera reunié del Ple del CCPC se celebri a les instal-lacions del
SEM (Sistema d'Emergencies Mediques).

S’aprova per unanimitat.

Cronograma reunions del CCPC 2015 / Roser Vallés - secretaria del CCPC
R. Vallés presenta el calendari de reunions per al proper 2015 i es compromet a enviar-lo
a les associacions.
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0 Reunions plenaries. 0 Reunions generals.
Lloc: Seu de Catsalut Lloc: Sala d’actes del
de 12 a 14h Departament de 17 a

18.30h
= 13 de marg de 2015 * 13 de maig de 2015
= 12 de juny de 2015 = 3 dejuliol de 2015
= 2 d'octubre de 2015 = 4 de novembre de 2015

= 11 de desembre de 2015

7. Precs i preguntes.

B. Ruiz pren la paraula per recordar que el proper diumenge 14 de desembre se celebra
La Marato de TV3 que enguany es dedica a les malalties del cor. En el decurs d'aquesta
jornada sera entrevistat i demana a les associacions d’aquestes patologies membres del
CCPC que li facin arribar 2 o 3 missatges rellevants per transmetre en el decurs de
I’entrevista. Durant La Maratd, Jordi LP i Pep Sala interpretaran I'himne del CCPC, acte
que també contribuira a donar més visibilitat al CCPC.

Pel que fa a les expectatives economiques pel 2015, B. Ruiz remarca que no s’anira
enrere en l|'assisténcia del pacients i que s’intentara recuperar les retribucions dels
professionals sanitaris.

B. Ruiz anuncia que també es complira amb el compromis del temps maxim de 6 mesos
en llista d'espera per a cirurgies programables que gairebé ja s’ha assolit al 100%. Una
vegada complert aquest compromis es modificara per tal que el criteri sigui clinic i no per
quotes de patologia de manera que tinguin prioritat les cirurgies de malalties més greus.

B. Ruiz desitja bones festes a tots els assistents.

Sense més temes a tractar s’aixeca la reunio a les 13:55h.
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