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En els darrers anys hem viscut una demanda creixent de la ciutadania de poder disposar
de més informacio i estar més present en les decisions publiques, i, al mateix temps, una
creixent desafeccio politica. Aquest fet deriva en la necessitat de canvi del nostre sistema
de salut, ja que la tendéncia evolutiva de la societat suposa haver de donar resposta a nous
reptes estructurals i conjunturals.

El Pla de salut 2016-2020, com a marc estratégic de la sanitat catalana, aborda aquests
reptes definint els nou principis del model assistencial catala, entre els quals es troba la
participacid. Una participacio que, lluny de constituir un inconvenient, des de la Conselleria
de Salut és observada com una prioritat i una necessitat. Un deure que té I'’Administracié
envers el millor compliment de la seva finalitat Ultima, que és servir al millor possible la
ciutadania.

Aixi, incorporant de manera transparent i ordenada la ciutadania en la presa de decisions
publiques, recuperant la confianca dels ciutadans i reduint la distancia entre ells i els seus
representants politics i gestors publics, durant la legislatura en curs hem pres el compromis
de ser el maxim de permeables a la incorporacioé del coneixement que genera la societat
civil, sota el convenciment que una politica sanitaria que s’emprén de forma participada és
més eficac i més eficient.

Dins d’aquesta motivacio, la participacié dels pacients és actualment una de les principals
palanques de canvi del nostre model de planificacid, atencio i avaluacio de les politiques
publiques en salut. Mostra d’aixd son els resultats obtinguts a partir de les experiéncies de
participacio, ja sigui per la via d’espais estables i permanents (el Consell Consultiu de
Pacients, el Consell de Salut de Catalunya o els consells de salut de les regions sanitaries,
entre d’altres) o per la via de processos limitats en el temps (els plans estratégics sanitaris,
la reordenacié de la xarxa d’atencié continuada o I’harmonitzacié de medicaments, entre
d’altres).

Ha arribat el moment de fer un pas més, d’assegurar que posem al servei dels pacients
totes les eines necessaries perque la seva participacio sigui recollida en temps i forma, i
incorporada en la presa de decisions d’'una manera real, honesta i transparent. | amb una
gestid correcta de les expectatives del participant i una sincera escolta activa que inclogui
el compromis del retorn. Per fer-ho, disposem del Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya (CCPC), exemple rellevant de la participacié del teixit associatiu catala en la
politica sanitaria, que, mitjancant aquest nou Pla estratégic 2017-2020, assenta les bases
del futur de la participacié en salut de les entitats de pacients a Catalunya.

David Elvira Martinez
Secretari d’Atencio Sanitaria i Participacio
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Tal com s’especifica en la publicacié de 'Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de
Catalunya (AQUAS) de febrer del 2015 titulada “Participacio de ciutadans i pacients en les
politiques de salut: conceptualitzacié i experiéncies internacionals”, en aquest moment
s’esta produint una transformacio significativa en les politiques de salut i en els models
d’atencié a les persones. Els models paternalistes i molt centrats en el tractament de les
condicions agudes es reorienten per donar lloc a models centrats en els drets i deures dels
pacients, en la seva participacio, en un marc de relacions en qué es reconeix I'autonomia
del pacient. Aquests models que estan guiant aquests canvis es coneixen com a models
d’atenci6 centrada en la persona (ACP).

En aquest sentit, diferents textos fan referéncia a aquests models que situen la persona en
el centre de tota intervencié. En el Pla interdepartamental d’atencié i interaccié social i
sanitaria (PIAISS)! del Departament de la Presidéncia es descriu '’ACP com la millora de
la salut, la qualitat de vida i el benestar de les persones, amb respecte a la dignitat i els
drets, aixi com a les seves necessitats, preferencies, valors i experiéncies. També en el
Pla de salut 2016-2020, que és linstrument marc que recull les directrius en politica
sanitaria al nostre pais, s’hi troben descrites les estratégies per implementar el model
d’ACP. Cal fer referéncia també a l'influent informe Crossing the Quality Chasm: A New
Health System for the 21st Century (Institute of Medicine), que la descriu com el fet de
“proporcionar atencio respectuosa i sensible a les preferéncies individuals dels pacients,
les necessitats i els valors, i assegurar que els valors dels pacients guiin totes les decisions
cliniques”.?

Per poder donar resposta a aquests principis es fa totalment indispensable crear,
consolidar i reforgar espais d’escolta activa per part de '’Administracié de salut. Per mitja
d'aquests canals, es fa factible el foment de la participacid i el reconeixement de
'autonomia de les persones amb necessitats de salut, dos dels eixos fonamentals per a la
transformacié de les actuals politiques sanitaries i, per tant, dels sistemes de salut.

La participacié dels pacients es pot articular i donar-se en qualsevol dels diferents nivells
en queé s’estructura el sistema sanitari: el nivell macro, on es consideren els aspectes de
prioritzacio i de financament; el nivell meso, on la participacio esta estretament relacionada
amb la millora de la qualitat assistencial i de les experiéncies dels pacients quant a I'atencié
rebuda, i és I'espai de la medicina centrada en els pacients; i el nivell micro, que és I'ambit
especific de la relaci6 professional-pacient i on se centren les decisions compartides.?

1 Pla interdepartamental d’atencid i interaccio social i sanitaria (PIAISS). Disponible a:
http://www.gencat.cat/salut/botss/html/ca/dir3609/doc35966.html.

2 Institute of Medicine, Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century [en linia]. Disponible a:
https://lwww.iom.edu/Reports/2001/Crossing-the-Quality-Chasm-A-New-Health-System-for-the-21st-Century.aspx [Consulta: 12
de marg de 2015].

3 Agéncia de Quialitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (AQUAS), Millaret, M,, Pons, JMV. febrer 2015, Participacié de
ciutadans i pacients en les politiques de salut: conceptualitzacié i experiéncies internacionals,
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Pel que fa al primer nivell, la International Association for Public Participation (IAP2)
esmenta que la participacio en les politiques publiques significa implicar els individus en
les decisions que els afecten i que sén el resultat d’un procés de presa de decisions on
resulta essencial la provisié de la informacié necessaria per fer possible la participacié. En
aquest context, Catalunya disposa d’'un ampli marc normatiu que fomenta la participacio
dels ciutadans i dels pacients.

La participacié de la ciutadania en els afers publics es reconeix com a dret fonamental en
l'article 23.1 de la Constitucié espanyola. En 'ambit de Catalunya, I'Estatut d’autonomia,
en l'article 43, estableix que la participacio i la representacio de la ciutadania han d’orientar
els poders publics en I'exercici de les politiques publiques.

En 'ambit de la salut, tant la Llei estatal 14/1986, de 25 d’abril, general de sanitat, com la
Llei 15/1990, de 9 de juliol, d’'ordenacié sanitaria de Catalunya, recullen el dret dels
ciutadans a participar en les politiques sanitaries i fer-ne el seguiment. En concret, 'article 2
de la Llei d’'ordenacié sanitaria de Catalunya (LOSC), relatiu als principis informadors als
quals s’ha d’ajustar la proteccio de la salut, 'ordenacio i I'organitzacio del sistema sanitari
de Catalunya, parla en l'apartat d) de la participacid comunitaria en la formulacié de la
politica sanitaria i el control de la seva execucio.

Igualment, la Recomanacié R (2000) 5 del Comité de Ministres als estats membres del
Consell d’Europa, relativa al desenvolupament d’estructures de participacio dels ciutadans
i pacients en el procés decisori en 'ambit sanitari, incorpora un apartat dedicat a politiques
d’ajuda a la participacié activa que inclou diverses actuacions que han d’adoptar els poders
publics. En aquest text, s’estableix que la participacié del ciutada i el pacient és un dret
fonamental en totes les societats democratiques i que aquesta participacio cal que s’efectui
amb respecte als principis d’autonomia i responsabilitat del pacient, a la seva valoracio de
la qualitat de I'atencié sanitaria i sensible a les seves necessitats i expectatives.

També la Carta de drets i deures del ciutadans en relacié amb la salut i I'atencié sanitaria?,
aprovada pel Govern de la Generalitat de Catalunya el 24 de juliol de 2015, fa referencia a
la participaci6 i és un dels nou ambits descrits, que engloben els cent drets i deures que
s’hi recullen. En aquest text, fruit d’'un ampli consens social, es reconeix el dret de les
persones a expressar I'opinié sobre el sistema sanitari i el dret a participar-hi com a agent
actiu. S’hi descriu alhora el deure que tenen les persones a conéixer el sistema sanitari i a
estar informades, per exercir una participacié responsable i col-lectiva.

A casa nostra, la participacio dels pacients es duu a terme principalment per mitja d’espais
de participacio estables i regulats. També s’hi poden descriure experiéncies participatives
amb una finalitat concreta, on la veu de les persones amb malalties i el seu entorn hi tenen

4 Carta de Drets i deures dels ciutadans en relacié amb la salut i I'atencié sanitaria. Disponible a:
http://canalsalut.gencat.cat/ca/sistema-de-salut/drets_i_deures/
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molt a aportar. Respecte als primers, cal destacar el Consell de Salut de Catalunya i els
Consells de Salut de les Regions Sanitaries, definits a la LOSC i reestructurats recentment
segons el Decret 201/2015,° que regula els organs de participacié comunitaria, el Consell
Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC) o els consells assessors de determinats
problemes de salut.

Respecte als segons, és destacable que el Pla de salut de Catalunya 2016-2020° tingués
en el seu procés d’elaboracio la participacio del CCPC. En aquest Pla, s’hi concreta com a
eix de treball amb perspectiva 2020 “consolidar la participacié dels pacients en el disseny
de les politiques publiques de salut, a través de les entitats que els representen, en el marc
del CCPC".

En aquesta linia, en el Pla estratégic de recerca i innovacié en salut 2016-2020’ (PERIS),
que s’alinea amb el contingut del Pla de salut de Catalunya 2016-2020 i és el vector de
desenvolupament de la linia de recerca i innovacio a Catalunya, es manifesta que “vetllara
per intensificar els mecanismes de participacid6 de pacients (associacions, grups de
pacients experts) i la ciutadania en el disseny i el seguiment de la implementaci6 de les
activitats. Aquesta afirmaci6 és en compliment del Reglament europeu (UE)
nam. 1291/2013 del Parlament Europeu i del Consell, d’11 de desembre de 2013, pel qual
s’estableix I'Horitzé 2020, programa marc de recerca i innovacio, i pel qual es deroga la
Decisié nim. 1982/2006/CE”.2 Aixi, el PERIS defineix en el seu primer objectiu estratégic
“promoure la participacio dels pacients i, en general, de la ciutadania de Catalunya en les
politiques de recerca i innovacié del sistema de salut de Catalunya”.

Les organitzacions de pacients han contribuit a impulsar i a fer realitat la participacio de les
persones amb necessitats de salut en els sistemes sanitaris publics. En I'ambit
internacional, la International Association of Patients’ Organisations® (IAPO) estableix, en
la seva Declaracio de I'assisténcia sanitaria centrada en el pacient, la participacié dels
pacients en la politica sanitaria com un dels cinc principis basics per crear un “sistema
sanitari just i rendible”.’® En aquesta mateixa Declaracio es ressalta la importancia d’'una
implicaci6 significativa en tots els punts de decisié sobre la politica sanitaria, és a dir, en la
definicié d’objectius, en les prioritzacions de recursos, en la planificacio de serveis, en la
seva avaluacio, etc.

5 Decret 201/2015 de 15 de setembre, dels drgans de participacié comunitdria en el sistema sanitari public de Catalunya.

Disponible a:

http://dogc.gencat.cat/ca/pdogc canals_interns/pdogc resultats fitxa/?action=fitxa&documentld=702858&language=ca ES

6 Pla de salut de Catalunya 2016-2020 [en linia]. Disponible a:

http://salutweb.gencat.cat/web/.content/home/el departament/Pla_salut/pla salut 2016 2020/Documents/Pla_salut Catalunya 20
16 2020.pdf

7 Pla estrategic de recerca i innovacio en salut 2016-2020 (PERIS)[en linia]. Disponible a:
http://salutweb.gencat.cat/web/.content/home/el departament/Pla_salut/pla salut 2016 2020/Documents/Pla_salut Catalunya 20
16 2020.pdf

8 Decisio nim. 1982/2006/CE del Parlament Europeu [en linia]. Disponible a:
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/fp7/90457/fp7ec_es.pdf

S International Association of Patients’ Organisations https://www.iapo.org.uk/es.

10 “Declaration on Patient-Centred Healthcare: Patient-centred healthcare is the way to a fair and cost-effective healthcare system.”
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En aquest context, tant historicament com actualment, i ara amb més impacte, les
organitzacions han actuat de manera decisiva com a grups d’interés per informar els
legisladors sobre les arees de preocupaci6é per als pacients.!! Aixi doncs, tot i que les
entitats de pacients poden ser (i ja sdn en molts casos) importants actors a tenir presents
en el disseny de politiques sanitaries, cal establir mecanismes formals per facilitar que
exerceixin aguesta funcio i garantir-ne la participacio efectiva.

En aquest punt, el foment de I'alfabetitzacio en salut per a la ciutadania és un element clau
per facilitar i garantir la participacio efectiva dels pacients, entitats de pacients i ciutadans,
ja sigui en les questions relacionades amb la seva propia salut (dret individual) o bé en
I'elaboracié de les politiques de salut (dret col-lectiu).

En conclusio, la participacio dels pacients en els sistemes sanitaris publics ha esdevingut
una de les principals palanques de canvi dels models de planificacid, atencio i avaluacié de
les politiques publiques en salut. Ara toca potenciar-la, definint i posant en marxa iniciatives
que garanteixin I'efectivitat d’aquesta participacid. En aquest sentit, ja es disposa d’'un
instrument com és el CCPC, fruit de la riquesa del teixit associatiu catala, per ser un
destacat instrument que representi i garanteixi la participacié de les persones amb
necessitats de salut en les politiques de salut del nostre pais.

11 Stockholm Network, E/ poder de los pacientes, 2013.
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Antecedents

El Consell Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC)!? es crea l'octubre de 2012
(mitjangant el Decret 110/2012, de 2 d’octubre) com a organ permanent de consulta i
participacio dels representants dels pacients en el sistema catala de salut. El president és
el conseller o consellera de Salut.

Es tracta d’una iniciativa certament pionera a I'Estat per dos fets rellevants: per la seva
missio i per la seva estructura. En relaci6 amb el primer aspecte, el CCPC neix per
participar en I'elaboracio i desenvolupament de les politiques de salut a casa nostra, i pel
que fa al segon, cal destacar que esta format per representants d’entitats de pacients i
representants de I’Administracié de salut.

El CCPC, com a organ consultiu i participatiu, canalitza les necessitats dels pacients per
mitja dels seus representants, que son les entitats de pacients, i les transmet, en forma de
propostes, al Departament de Salut. Alhora, el Departament de Salut, a través del Consell,
fa particips els pacients i les seves entitats de les principals politiques publiques en I'ambit
de la salut, establint aixi una dinamica de treball de caracter bidireccional.

En el seu primer any d’existéncia, el CCPC va centrar la seva activitat a conéixer les
necessitats de salut expressades directament per les entitats de pacients, alhora que anava
component un mapa d’entitats disposades a treballar de manera conjunta, amb visié
transversal, per potenciar les millores necessaries en les politiques de salut. D’altra banda,
es van iniciar les accions necessaries per donar visibilitat al CCPC, sobretot en aquests
primers moments, davant el teixit associatiu catala. Tot aixd ha permes posar les bases per
continuar treballant en anys posteriors.

En el seu segon any d’existéncia, el Govern de la Generalitat va acordar impulsar el primer
Pla estratégic de la participacié del pacient en el sistema sanitari public de Catalunya per
al periode 2013-2016).2* En aquest sentit, va encomanar al CCPC el disseny i la
implementacié d’aquest Pla (segons I'Acord de Govern de 22 d’octubre de 2013). Aquest
full de ruta identifica les accions per dinamitzar la participacié dels pacients en I'elaboracio
de les politiqgues sanitaries i les mesures necessaries per tal que la ciutadania prengui un
rol més actiu en el sistema i, en conseqiiéncia, es responsabilitzi més de la seva salut i de
I'is adequat dels recursos sanitaris.

En aquest Pla es preveien vuit linies estrategiques, definides per donar resposta a la missié
i visio del CCPC i orientades a la resolucié de necessitats molt transversals. Es a dir, es
feia incidéencia en els denominadors comuns de les persones amb necessitats de salut.

2 pecret 110/2012, de 2 d'octubre, pel qual es crea el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya. Disponible a:

http://dogc.gencat.cat/ca/pdogc_canals_interns/pdogc_resultats_fitxa/?action=fitxa&documentld=617548

13 plg estrategic de la participacio del pacient en el sistema sanitari public de Catalunya per al periode 2013-2016. Disponible a:

http://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_tematics/per_perfils/Consell_pacients/el_consell_pacients/
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1. Promoci6 de I’apoderament i I'autonomia del pacient

Fomentar la decisi6 compartida, incidir en la millora de la comunicacié, proporcionar
informacié entenedora i comprensible i formaci6 en salut, entre d’altres. Aquests aspectes
es poden potenciar mitjancant les noves tecnologies.

2. Promocio dels aspectes étics relacionats amb I’atencié

Les actuacions orientades a la promocio dels aspectes etics relacionats amb I'atenci6, tant
des de la perspectiva de I'ética assistencial envers els pacients com de I'actuacio ética dels
pacients envers el sistema sanitari, s6n una necessitat manifesta. Els pacients cal que
tinguin al seu abast la informacié sobre els drets i deures dels ciutadans en relacié amb els
serveis de salut, el consentiment informat, la historia clinica i la confidencialitat o les
voluntats anticipades, entre d’altres.

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

La veu dels representants dels pacients s’ha de tenir en compte a I’hora de prioritzar els
aspectes que cal treballar conjuntament. EI CCPC ha de posar en marxa les eines
necessaries per recollir les necessitats transversals.

4. Promocio de la seguretat de I’atencio mitjangant la participacio activa del pacient

Un pacient informat, format i proactiu cap a la seguretat de I'atencié és un element més de
proteccié en la cadena de prevencié dels riscos assistencials. La participacio del pacient
és clau en processos com la prevencié de les infeccions, la gestié de la polimedicaci6, la
conciliaci6 i la gestié segura dels medicaments que es pren el pacient, entre d’altres.

5. Millora de la comunicacio entre les organitzacions de pacients, el Departament de
Salut i la ciutadania

Els canals de relaci6 establerts entre I’Administracié de salut i els pacients es coneixen poc
i es poden potenciar mitjancant les noves tecnologies. Cal donar a coneixer els canals ja
existents, optimitzar-los i, juntament amb les entitats de pacients, treballar-ne de nous.

6. Millora de la gesti6 de les organitzacions

La millora continua de la qualitat ha dafavorir la sostenibilitat d’aquest tipus
d’organitzacions en el temps i, paral-lelament, els ha d’atorgar una posicié6 competitiva
superior. Com en tota organitzacio, es fa necessari disposar de criteris de qualitat de gestio
i implantar-los. Un entorn de debat i benchmarking a través del CCPC ha de fomentar
l'intercanvi d’experiéncies d’éxit i bones practiques, per generar sinergies entre les entitats
i impulsar la millora dels indicadors de gestié de la qualitat.

7. Extensi6 de la representativitat del CCPC al nombre més elevat de pacients de
Catalunya

Cal donar a coneéixer I'existéncia d’aquest organ consultiu i participatiu a la ciutadania i, en
especial, a les entitats de pacients que encara no hi s6n representades.

8. Internacionalitzaci6 del CCPC i de les organitzacions
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Cal donar a coneixer I'experiencia del CCPC com a organ on hi ha representades
organitzacions catalanes de pacients. Cal afavorir aliances entre entitats de les mateixes
malalties en 'ambit internacional; fomentar la participacio en projectes europeus; compartir
experiencies d’exit i adaptar-les a la nostra realitat; i promoure la participacioé activa del
CCPC en els forums europeus d’intervencié de pacients. Tots els aspectes esmentats
suposaran un increment de la visibilitat del Consell Consultiu.

Aquest full de ruta per al periode 2013-2016 va ser aprovat pel Govern el 22 d’octubre
de 2013. A partir d’'aquest moment, s’ha estat desplegant de manera molt activa per mitja
de diferents projectes.

Per poder dur a terme aguestes iniciatives, que neixen de la deteccié de necessitats, s’ha
treballat en col-laboraci6 amb diferents agents clau del sistema catala de salut. Cal
destacar com a exemples, les aliances amb el Servei Catala de la Salut (CatSalut),
'Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries (AQUAS), la Direccié General de Planificacio
en Salut, la Direcci6 General de Recerca i Innovacié en Salut, la Fundacié TicSalut, el
Comité de Bioetica de Catalunya i el Servei d’ Emergéncies Médiques (SEM), entre d’altres.

En aquest context, és rellevant el reconeixement del valor de treballar de manera conjunta
com a factor clau d’éxit i de feina ben feta.

Durant aquests tres anys de funcionament, el CCPC ha adquirit un pes significatiu en el
sistema sanitari i s’esta consolidant la participacié dels pacients per mitja de les entitats
que els representen.

La tasca del CCPC ha donat pas a un canvi en la manera d’entendre la participacio de les
entitats de pacients en el sistema de salut. Ens trobem en el cami d’evolucionar de la
resposta a una necessitat especifica o individual a construir propostes de valor
consensuades, que donen resposta a necessitats col-lectives, en benefici de les persones
amb necessitats de salut i, en general, de tots els ciutadans.
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Per a I'elaboracio del nou Pla estrategic del CCPC per al periode 2017-2020, s’ha dut a
terme un procés participatiu, iniciat el passat mes de juliol. Aquest procés neix amb
'objectiu de recollir les opinions i I'expertesa més amplia dels diferents agents que
s’interrelacionen en el procés de planificacid, provisio i Us del sistema de salut public a casa
nostra per tal de consensuar i definir la participacio dels pacients en I'Horitz6 2020. Aquesta
iniciativa s’ha emmarcat en I'estratégia de la Secretaria Atencié Sanitaria i Participacio,
espai on esta adscrit el CCPC dins el Departament de Salut.

La planificacié d’aquest procés participatiu s’ha estructurat en quatre grans ambits. D’'una
banda, I'ambit de les aportacions dels membres del Ple del CCPC i de les entitats que hi
estan adherides, recollides per mitja de diferents tallers de treball. De l'altra i en paral-lel,
lopinid i expertesa de persones clau en l'ambit de la salut i de professionals
d’organitzacions de salut catalanes. En darrer lloc, s’ha considerat clau incorporar la veu i
I'opinié de les entitats de pacients d’arreu del pais, poc representades fins al moment, en
el si del CCPC.

Aixi, en el procés hi han participat 62 entitats de pacients i 23 professionals de I'ambit de
I'atencié o la gestio sanitaria.

Taller de treball
amb professionals de I’ambit
salut i social

Tallers de treball del CCPC:
35 participants

Sessions ales regions
sanitaries:
27 entitats participants

17 entrevistes
amb agents clau del sector

Els membres del Ple del CCPC i les entitats adherides van participar en un total de sis
tallers de treball, dues sessions per a cada fase del procés de definicié del Pla. Aquestes
sessions es van dur a terme per duplicat per tal de satisfer I'alta resposta a la convocatoria
de les entitats que hi foren convidades.

En la primera fase de definici6 del Pla, es va dur a terme una analisi interna i externa del
CCPC.

En I'ambit intern es va fer referéncia a les accions desenvolupades per aquest organ
consultiu i als recursos disponibles en els darrers tres anys. En I'ambit extern, aquesta
experiéncia de participacié es va contextualitzar tant en 'ambit estatal com internacional,
destacant les iniciatives del Regne Unit, els Paisos Baixos i Dinamarca.
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En aquesta fase de diagnosi, també es va comptar amb la valuosa intervencié de diferents
professionals de I'ambit assistencial i també de la gestié sanitaria. Es va dur a terme un
taller amb professionals integrants d’organitzacions de salut i diverses entrevistes
personals amb responsables de la planificaci6 i provisié dels serveis de salut i de I'ambit
academic, entre d’altres.

Aquesta fotografia diagnostica de la situacié actual del CCPC va donar pas a un segon
taller de treball per definir la nova visié del CCPC de cara al 2020 i també les corresponents
claus estrategiques que han de guiar el nou pla estratégic per donar-hi resposta.

Una vegada definit aquest full de ruta estratégic, es va organitzar un tercer taller de treball
per concretar el pla d’accioé del CCPC, per a cadascuna de les linies estratégiques que s’hi
van definir.

Participants: membres del Ple del CCPC i entitats de pacients adherides al CCPC

Entitat

Accion Poriasis Associacio Catalana d’Afectades i Afectats de
Fibromialgia i d’altres Sindromes de Sensibilitzacié
Central (ACAF). Delegacié Osona.

AECC. Catalunya contra el cancer Girona AECC. Catalunya contra el cancer Barcelona

Associacio de Malalts de Rony6 (ADER) Associacio Anticoagulats de Lleida

Associacio Asmatologica Catalana Associacio Catalana d’Afectades i Afectats de

Fibromialgia i d’altres Sindromes de Sensibilitzacio
Central (ACAF). Delegaci6é Bergueda.

Associaci6 Catalana d’Ataxies Hereditaries (ACAH) Associaci6 Catalana de la Sindrome 22q

AECC Catalunya contra el cancer Tarragona Associacio Catalana d’Afectades i Afectats de
Fibromialgia i d’altres Sindromes de Sensibilitzacio
Central (ACAF). Delegaci6 Solsones

Associacio Catalana de Persones amb Accident Associacio Catalana de Persones amb Malalties
Vascular Cerebral (AVECE Ictus) Neuromusculars (ASEM Catalunya)

Associacio Celiacs de Catalunya AACIC Cor Avant

Associacio Catalana d’Ostomitzats (ACO) Associacio Catalana de Malalts Epileptics
Associaci6 d’Alcoholics Rehabilitats de Girona Associacio de Diabétics de Catalunya (ADC)
(ADARG).

Associacio de Familiars de Deméncia Senil i Associacioé Espanyola d’Hemocromatosi

Alzheimer (FADESIA).

Associacio de Malalts de Crohn i Colitis Ulcerosa de  Associacié Ginkgo
Catalunya (ACCU Catalunya)
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Associacio de Malalts Renals de Girona (AMARG).

Associacio d’Afectats d’Hipertensié Pulmonar

Associacio de Familiars de Malalts d’Alzheimer i
Altres Demeéncies del Bages/Bergueda i Solsones.

Associacio Sindrome d’Asperger de Girona.

Associacio Gironina de Prevencio i Ajuda a les
Malalties del Cor (GICOR).

DINCAT- Plena inclusi6 Catalunya

Associats de Polio i Postpolio de Catalunya
(APPCAT)

Federacio Catalana d’Entitats contra el Cancer
(FECEC)

Comite de Bioética de Catalunya. Departament de
Salut

Federacio d’Associacions de Fibromialgia i
Sindrome de Fatiga Cronica de Catalunya
(FF2CAT)

Federaci6 Catalana de Malalties Minoritaries
(FECAMM)

FeSalut Lleida

Federacié d’Associacions Catalanes de Pares i
Persones Sordes (ACAPPS)

Fundacié Oncolliga.

Federacio Espanyola de Malalties Rares. FEDER
Catalunya

Fundacié privada Jordi Estapé (FEFOC)

Fundacio ELA Miquel Valls.

Mar de Somnis

Fundaci6 Auria.

Prevenci6 i Informacié Cancer Molins (PICAM)

Fundacié Roger Torné

Ageéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries
(AQUAS)

Plataforma de Familiars d’Afectats per Fibromialgia,
la Sindrome de Fatiga Cronica o les SQM

Sistema d’Emergéncies Médiques (SEM).
Departament de Salut

Salut Mental Ponent SMC

Associacio Catalana d’Afectades i Afectats de
Fibromialgia i d’altres Sindromes de Sensibilitzacio
Central (ACAF). Delegaci6 Tarragona

Lliga Reumatologica Catalana

Associacio de Prematurs Hospital Clinic Maternitat
ASPREM

Servei de Suport al Dol de Ponent

Associacio de Deméncia Frontoparietal (ADEF)

Fundacié Esclerosi Mdltiple (FEM)

Academia de Ciencies Mediques i de la Salut de
Catalunya i Balears

Associacié de Familiars de Malalts d’Alzheimer
(AFAT)

Associacio Asperger del camp de Tarragona

Associacié de Nens amb Cancer AFANOC.
Tarragona
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Participants: altres entitats convidades

Entitat

Associacio de Donants de Sang de Girona

Associacio d’Ajut als Malalts d’Alzheimer de I'Alt
Emporda

Associacio per Salut Mental del Baix Llobregat Nord

Participants: professionals de I’ambit de salut i social

Nom i coghom Carrec

Paloma Amil Referent territorial. Programa Pacient Expert Catalunya. Institut Catala de la
Salut

Carme Bertral Metgessa de familia. Institut Catala de la Salut

Cristina Bierge Psicologa clinica. Hospital de Sant Joan Despi Moises Broggi. Institut Catala
d’Oncologia

Anna Bosque Coordinadora de I'Espai d’Associacions Hospital Maternoinfantil Sant Joan
de Déu

Francesc Palau Cap de servei. Servei de Medicina Geneética i Molecular de I'Hospital Materno

infantil Sant Joan de Déu. Director de I'lnstitut de Recerca Sant Joan de Déu

Ana Rodriguez Directora d’Estratégia i responsabilitat Social Corporativa de I'linstitut Catala
de la Salut i Institut Catala d’'Oncologia
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Participants: entrevistes personals

Nom i cognom Carrec

Alba Brugués Presidenta de I'Associacié d’Infermeria Familiar i Comunitaria de Catalunya
Carmen Cabezas Subdirectora general de Promocié de la Salut. Departament de Salut
Candela Calle Directora gerent de I'Institut Catala de la Salut i Directora general de I'Institut

Catala d’Oncologia

Marta Chandre Gerent de la regi6 sanitaria de la Catalunya Central. Servei Catala de la
Salut
Josep Davins Subdirector general d’Ordenacié i Qualitat Sanitaries i Farmacéutiques.

Departament de Salut

Manel Farré President del Consorci de Salut i Social de Catalunya

Lluis Franch Gerent de la regid sanitaria de Barcelona. Servei Catala de la Salut

Assumpcié Gonzéalez Cap del Programa Pacient Expert Catalunya. Institut Catala de la Salut

Pilar Magrinya Directora general de Planificacié en Salut. Departament de Salut

Paqui Moreno Presidenta de la Societat Espanyola de Farmacia Familiar i Comunitaria de
Catalunya

Cristina Nadal Responsable de I'Area d’Atencié Sanitaria. Servei Catala de la Salut

Joan Lluis Piqué Responsable d’Harmonitzacié i Gestié de les Prestacions. Gerencia

d’Atenci6é Ciutadana. Servei Catala de la Salut

Jaume Reventds Responsable de I'’Area d’Operacions i Relacions Institucionals. Direccid
General de Recerca i Innovacio en Salut. Departament de Salut

Helena Ris Directora general de la Unié Catalana d’Hospitals

Josep Torrent Responsable de 'Area del Medicament. Servei Catala de la Salut

Nuria Torres Cap de la Unitat d’Atencié No Presencial del Sistema d’Emergéncies
Mediques

Tot seguit s’exposa I'analisi DAFO elaborada en el marc del CCPC, on es detallen els
factors interns (fortaleses i debilitats) i els factors externs (oportunitats i amenaces)
identificats a I'analisi.
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5. Analisi de la situacio
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5.1. Analisi interna

FORTALESES

Les entitats de pacients adherides al CCPC han participat en el disseny i
I'elaboracié de plans estrategics, com el nou Pla de salut de Catalunya 2016-2020
i el Pla de recerca i innovacio en salut 2016-2020 de Catalunya, i s’ha acomplert
aixi la missié principal del CCPC.

El CCPC participa de manera activa en diferents projectes del sistema catala de
salut, tots amb un estret vincle amb I'apoderament del pacient, el nou model
relacional del ciutada envers la salut, les TIC com a palanca de canvi i 'ambit de la
recerca, entre d’altres. Cal fer esment dels projectes Decisions Compartides i
Essencial, de 'AQUAS, la revisié de continguts del canal Medicaments i farmacia
del CatSalut des del punt de vista ciutada, etc.

Hi ha nou grups de treball actius al CCPC en I'ambit de la comunicacio, de la
recerca, de les TIC i de la promocié de la salut, entre d’altres. Aquesta dinamica de
treball permet dur a terme els diferents projectes en cadascuna de les linies
estratégiques descrites. Hi participen més de setanta persones.

L’estructura comunicativa del CCPC es compon de xarxes socials (compte de
Twitter propi), espai web propi, Canal Salut i adreca electronica/teléfon de contacte.
Hi ha una interlocucié clara amb I'equip del CCPC, procurant una resposta agil i
efectiva envers les sol-licituds de les entitats. Es reforca la idea del CCPC com a
porta d’entrada de la veu de les entitats envers el sistema de salut.

El CCPC té representacio en organs estables de participacio, com ara el Consell de
Salut de Catalunya i els consells de les regions sanitaries del CatSalut. També esta
representat al Pla interdepartamental d’atencid i interacci6 social i
sanitaria (PIAISS) del Departament de la Presidéncia, al Consell Assessor en
Politica de Recerca i Innovacié en Salut (CAPRIS), a la Comissié Assessora en
Malalties Minoritaries del CatSalut i al Pla operatiu d’atencié a les persones
afectades per les sindromes de sensibilitzacié central, entre d’altres.

Al Consell hi estan adherides 266 entitats de pacients en quatre anys d’existéncia,
assegura aixi una ferma representacioé quantitativa de persones.

S’ha constatat l'intereés dels professionals sanitaris a conéixer les necessitats dels
pacients. Una mostra d’aquest fet és la creixent assisténcia de professionals de
I'ambit sanitari i social en les jornades propies del CCPC “Compartir per avancar”.
Les malalties prioritzades en el Pla de salut 2016-2020 estan representades al
CCPC.
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DEBILITATS

S’ha evidenciat un baix nivell de coneixement de les eines, productes i resultats de
la tasca duta a terme pel CCPC al llarg d’aquests quatre anys. Aquest fet s’observa
tant pel que fa a I'activitat dels comites técnics com també en els diferents projectes
en gue participa el CCPC. Aix0 dona lloc a un coneixement i difusio insuficients de
les iniciatives a les entitats que hi estan adherides.

Cal potenciar els canals de comunicacié del CCPC i optimitzar la definicié dels
destinataris a qui s’adrecen.

En alguns casos, hi ha una manca de comunicacio interna entre les entitats de
pacients i els seus associats, que fa que la informacié que si que arriba als
representants no es comuniqui als associats ni, per tant, als pacients i les families.
Algunes entitats poden no estar suficientment preparades o apoderades per garantir
una representacio i participacio efectiva.

Algunes tipologies de malalties estan infrarepresentades al CCPC, com ara les de
'ambit de la salut mental i les addiccions o les patologies en I'ambit de I'atencié
primaria de salut. Aquest fet pot portar a una distorsiéo de la representativitat
tipologica dels pacients.

L’'operativa del CCPC esta directament relacionada amb la idiosincrasia de la
mateixa Administracié de salut. Poca autonomia de gestio interna.

lI-lustracid 1: Entitats adherides al CCPC segons les regions sanitaries del CatSalut

Alt Pirineu i Aran
0%

£ Girona
Catalunya central 7%

5%

Lleida

10% Barcelona

68%

Tarragona
8%

Terres de I'Ebre
2%
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5.2 Analisi externa

AMENACES

La dificultat d’accés a les tecnologies de la informacié i la comunicacié (TIC) en
'ambit de la salut per part de la poblacié pot dificultar la integracié d’aquestes
tecnologies en 'accés i difusio de la informacié de salut i en I'atencié sanitaria.

La dependencia de les directrius en I'ambit politic podria reduir la dinamica propia
del CCPC.

Hi pot haver un cert desinterés de les entitats si no hi ha continuitat en el treball i es
produeix una manca d’adhesio.

El poc coneixement de la tasca duta a terme pel CCPC pot generar poc sentiment
de pertinenca al CCPC.

Si no es potencia la representativitat geografica de les entitats de pacients
adherides en tot el territori, hi podria haver un cert desinterés per les entitats
llunyanes a I'area metropolitana de Barcelona.

OPORTUNITATS

Actualment, hi ha una aposta politica decidida per potenciar la participacié dels
pacients a través del Consell. Aquest s’ha adscrit recentment a la Secretaria
d’Atenci6 Sanitaria i Participacié del Departament de Salut.

El CCPC és el primer organ de la seva naturalesa a Espanya, el que confereix
prestigi i pot convertir-se en I'drgan de participacié de pacients de referéncia en
I'ambit de la salut.

S’obren oportunitats de treballar en I'ambit internacional per crear aliances entre
organs de participacié similars i també entre entitats i organitzacions internacionals
de pacients.

La gran quantitat d’entitats de pacients que hi ha a Catalunya i la riquesa del teixit
associatiu en l'ambit de la salut possibilita un creixement potencial de la
representativitat del CCPC.

Hi ha un interés creixent del sector sanitari i social (professionals assistencials,
investigadors, gestors, societats cientifiques, etc.) per escoltar la veu dels pacients
i establir-hi aliances.

Les TIC obren noves formes de millorar la informacid, 'accés i 'atencié en matéria
de salut.

La recerca és un camp de gran interés per a la millora de la vida de les persones i
requereix la participacié dels pacients i les families.
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6.1 Missio6

Actuar com a organ de participacié i consulta del departament competent en materia de
salut amb les entitats de pacients, en el desenvolupament de politiques sanitaries, per tal
de recomanar les mesures que consideri oportunes per a la millora dels serveis publics de
salut, aixi com les actuacions especifiques adients per a col-lectius concrets de pacients.

6.2 Visio

Ser I'0rgan de participacio efectiva, transversal i amb criteris territorials de les persones
amb necessitats de salut i del seu entorn a Catalunya, referent i reconegut pel sistema
sanitari i pel ciutada a I’hora de donar resposta a les necessitats dels pacients.

6.3 Valors

Els valors que representen la filosofia i els principis del Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya es concreten en cinc:

Compromis Autonomia Transparéncia Corresponsabilitat Qualitat

Compromis: el CCPC té un compromis de representacié dels pacients i familiars
de Catalunya.

Autonomia: les decisions del CCPC es prenen tenint en compte la participacio dels
seus membres.

Transparéncia: l'intercanvi d’'informacio entre el Departament i les entitats es regeix
per criteris de transparéncia.

Corresponsabilitat: el Departament de Salut i les entitats col-laboren de manera
conjunta per garantir la sostenibilitat del sistema.

Qualitat: el CCPC promociona la gesti6 eficient, sostenible i amb criteris de qualitat
de les entitats de pacients.

26 de 33



Pla estrategic del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya 2017-2020

/. Linles estrategiques

'Pla Estrategic del

Consell Consultiu
de Pacients
de Catalunya

27 de 33



Pla estrategic del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya 2017-2020

El segon Pla estrategic del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya 2017-2020 es basa
en quatre claus estratégiques i vuit linies estrategiques marc. Com a punts clau d’aquest
nou full de ruta, i certament innovadors respecte al Pla anterior del CCPC, cal destacar:

S’amplia I'abast a les persones amb necessitats de salut; per tant, es parla de
pacients, familiars, cuidadors, etc. Es rellevant el refor¢ de la veu de les persones
com a eix vertebrador d’aquest Pla estratégic.

Es reforca, es consolida i s’amplia la participacio de les persones amb necessitats
de salut en el sistema de salut. Aquesta participacié s’entén com a transversal,
d’ambit territorial i en tots els nivells del sistema de salut (macro, meso i micro).

Es considera necessaria una millora de la interlocuci6 per fer factible una
participacio efectiva i, d’aquesta manera, contribuir a I'enfortiment de les entitats de
pacients.

Es promou el nou model relacional envers la salut, apoderant les persones,
promovent l'alfabetitzacié en salut i tenint en compte també les tecnologies de la
informacio i la comunicacié com a facilitadors clau.

Es preveuen ambits de treball nous respecte al Pla estrategic CCPC 2013-2016,
com son la recerca i la innovacié en salut i les iniciatives d’experiéncia del pacient.
S’aspira a ser referents com a model de participacié en el sistema de salut i en la
comunitat.

Es reforca la idea que sén indispensables les aliances en tots els nivells, consolidant
les ja existents i establint-ne de noves.

Claus estratégiques Linies estratégiques

Foment de 1. Estendre la participacié del CCPC a tots els nivells del
la participaci6 sistema

2. Reforcar la base social del CCPC amb criteris de territorialitat
i de representacio de les necessitats de salut

Enfortiment i visibilitat
de les entitats de

pacients
Potenciaci6 del nou 5. Potenciar les eines i recursos necessaris per tal de garantir
model relacional de les I’'apoderament de les persones en relacio amb la seva salut i

amb el sistema
persones amb el

sistema de salut 6. Impulsar i potenciar accions i eines adrecades a millorar la
comunicacid entre el professional sanitari, les persones amb
necessitats de salut i el sistema

Reconeixement i
visibilitat del CCPC en
el sectorienla
societat
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Linia estrategica

Objectius

Iniciatives

Essencial

1.1. Concretar com i amb qui s’escalara la

1.1.1. Definir el mapa de participacio actual dels
pacients en el sistema de salut

1.1.2. Dissenyar i implantar el pla de participacio del

Reforcar la base social del
CCPC amb criteris de

2 territorialitat i de
representacié de les
necessitats de salut

2.2. Fomentar I'adhesio de noves entitats i la
seva participacié en I'ambit del CCPC

participacio CCPC E
Estendre la partic_ipacié del 1.1.3. Definir el sistema de seguiment i avaluaci6
1 | ccpcatots els nivells del del pla de participacié del CCPC
sistema
. . . 1.2.1. Publicar el nou decret que regula la
1.2. Definir i aprovar els mecanismes normatius L . . .
. ) R participacio de les entitats pacients en el sistema de E
necessaris per garantir la participacioé
salut
. L 1.3.1 Generar sinergies en tots els nivells del
1.3. Integrar els agents transversals i territorials .
sistema
2:1. Conglxgr la realitat del teixit associatiu a 2.1.1. Definir un mapa d'entitats de pacients per
nivell territorial regi6 sanitaria
2.2.1. Apoderar les regions sanitaries per al foment E

de la participacio de les entitats

2.2.2. Elaborar un estudi prioritzat de les entitats de
pacients a incorporar

2.2.3. Desplegar la prioritzacié d’entitats per
incrementar la base del CCPC
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3.1. Posar a I'abast de les entitats les eines per a
la millora de la gestié amb qualitat

3.2. Capacitar les entitats en el coneixement
sobre el sistema de salut i altres ambits d’interés

3.3. Generar sinergies entre les entitats de
pacients

4.1. Identificar el valor transversal de les entitats
de pacients a Catalunya

4. 2. Difondre el paper i valor social de les
entitats de pacients a Catalunya

3.1.1. Difondre la guia d’autoavaluacié del projecte
AVENC

3.1.2. Definir el codi étic de les entitats de pacients
en I'ambit del CCPC

3.1.3. Promoure iniciatives de millora de la
transparéncia en I'ambit de les entitats de pacients

3.2.1. Apoderar els representants de les entitats de
pacients per assolir un optim coneixement del
sistema i d’altres ambits d’interés

3.3.1. Foment de les bones practiques en
participacié en 'ambit de les entitats de pacients

3.3.2. Publicacio i difusié de benchmarks de bones
practiques en participacio

3.3.3. Facilitar la mentoria entre entitats de pacients

per a una millora de la participacio

4.1.1. Definir 'impacte del valor social de les
entitats de pacients a Catalunya

4.2.1. Pla de comunicacio6 del valor social de les
entitats en el sistema de salut
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Linia estrategica

Potenciar les eines i recursos
necessaris per tal de garantir
I’apoderament de les
persones en relacié amb la
seva saluti amb el sistema

Objectius

5.1. Apoderar les persones en relacié amb la
seva salut i el sistema de salut

5.2. Integrar la visio de les persones amb
necessitats de salut en la recerca i en els model
assistencial/organitzacions de salut

Iniciatives

5.1.1. Contribuir a la difusi6 de la guia de drets i
deures de la ciutadania en relacié amb la salut i
I'atenci6 sanitaria

Essencial

5.1.2. Impulsar iniciatives adrecades a potenciar la
seguretat del pacient i els aspectes relacionats amb
la bioética

5.1.3. Promoure la formacié i informacié
comprensible en salut adrecada a les persones
(alfabetitzacio per a la salut)

5.1.4. Foment de les TIC com a eina que potencii
I'apoderament de les persones i els nous models de
salut

5.1.5. Foment de les decisions compartides en
I'ambit salut, entre professional de la salut i pacients

5.2.1. Potenciar i consolidar la veu del CCPC a les
politiques de recerca i innovacio en salut

5.2.2. Promoure i participar en iniciatives
d’experiéncia del pacient

Impulsar i potenciar accions i
eines adrecades a millorar la
comunicacio entre el
professional sanitari, les
persones amb necessitats de
salut i el sistema

6.1. Compartir amb els professionals sanitaris el
rol actiu del pacient en el sistema

6.2 Apoderar els pacients per a la millora de la
comunicacié i Us dels recursos del sistema

6.1.1. Foment d’accions comunicatives en I'ambit
dels estudis de grau i postgrau (universitats de
ciéncies de la salut) i al llarg de I'exercici
professional

6.1.2. Generar recursos formatius sobre habilitats
clau, com ara: I'escolta activa, 'empatia, la
comunicacio eficag, etc. adrecats a professionals de
'ambit de la salut

6.2.1 Promoure informacié sobre I'is del sistema

adrecada als pacients, mitjancant les entitats que
els representen
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Linia estrategica

Objectius

Iniciatives

Essencial

Posicionar el CCPC com un
dels organs referents en
participacié en materia de
salut en el sistema i per ala
ciutadania

Potenciar les aliances

7.1. Difondre la ra6 de ser i les actuacions del
CCPC

7.2 Incorporar el coneixement expert en els
ambits d’actuacio del CCPC

7.3. Generar coneixement sectorial que posicioni
el CCPC com un dels organs referents en
materia de participacio de les persones amb
necessitats de salut

8.1. Identificar linies de treball i actors rellevants
en el sistema en matéria de participacio en salut
i integrar-los en el pla d’actuacié

Les 8 linies estratégiques es despleguen en 18 objectius i 34 iniciatives:

7.1.1. Definir i desplegar un pla de comunicacio
integral del CCPC

7.2.1. Definir criteris per cercar el coneixement de
referéncia i integrar-lo en el CCPC

7.3.1 Integrar el coneixement expert en els consells
técnics del CCPC

7.3.2 Difondre informes de
posicionament/coneixement del CCPC sobre els

ambits identificats

8.1.1. Definir el mapa d’aliances actuals i potencials

8.1.2. Generar aliances a 360°, en el marc de les
accions del CCPC
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