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TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
| LES SEVES FAMILIES

Un dels objectius centrals de la DGORS i del conjunt del Departament de Salut és donar veu directa
als pacients impulsant la seva participacié en I'elaboracié de les politiques sanitaries i la seva
implicacié directa en la millora del nostre sistema de salut.

Potenciar la participacié dels pacients a través de les entitats que els representen, aixi com afavorir
la seva visibilitat a nivell social i incidir en aspectes formatius que permetin que pacients, families i
entitats puguin tenir un rol més actiu en el sistema de salut sén les nostres prioritats.

Per a assolir-les, el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC), adscrit a la DGORS, ha
liderat I’'elaboracié i implementacié del Pla estrategic de la participacié dels pacients en el sistema
sanitari public de Catalunya 2013-2016.

CONSELL CONSULTIU 0BJECTIUS DEL CCPC

DE PACIENTS DE CATALUNYA

El Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya (CCPC) és I'drgan assessor
representatiu de les associacions de
pacients davant ’Administracié catalana

que permet donar veu directa als pacients.

El CCPC possibilita la participacié de les
entitats de pacients en els processos
d’elaboracié de les politiques d’atencié
sanitaria del Departament de Salut, i els
garanteix una informaci6 fiable, concreta,
transparent i directa.

- Compartir amb els pacients informacio

transparent, concreta, accessible i
facilment comprensible del sistema catala
de salut de responsabilitat publica.

- Vetllar per I'atorgament als pacients del

suport i assessorament necessari sobre les
questions relacionades amb la prestacié
publica de serveis de salut.

- Facilitar la participacié de les associacions

de pacients del sistema catala de salut
de responsabilitat pdblica en el procés
d’elaboracid, decisié i prestacié de
politiques sanitaries i canalitzar les seves
propostes i recomanacions.

- Proposar actuacions per potenciar I'is de
les noves tecnologies en I'atencié sanitaria.

- Atendre les peticions d’assessorament que

puguin ser adregades al Consell a través de
la Secretaria General.

- Proposar la creacié de consells técnics de

pacients.
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PLA ESTRATEGIC DE LA PARTICIPACIO DELS PACIENTS
EN EL SISTEMA SANITARI PUBLIC DE CATALUNYA 2013 -2016

El Govern de la Generalitat va acordar impulsar el Pla Estrategic de la Participacié del Pacient
en el Sistema Sanitari Public de Catalunya 2013-2016 per acord de govern de 22 d’octubre de
2013. Aquest Pla ha estat definit conjuntament entre administracié i entitats de pacients,

a través del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya i té per objectius:

- impulsar la participacié dels pacients en I'elaboracié de les politiques sanitaries.

- desenvolupar les mesures necessaries per tal que la ciutadania pugui prendre
un rol més actiu en el sistema de salut.

Durant el 2014 aquest Pla s’ha implementat de forma molt activa per part del Departament
de Salut i de les entitats de pacients adherides al CCPC.

Per tal d'impulsar la implicacié directa dels pacients i les seves families en el nostre
sistema de salut, durant I'any 2014 s’han dut a terme actuacions a cinc nivells:

APRDMQCI[] DELA B FORMACI0 C RESPOSTA A
PARTICIPACIO | AUTONOMIA DELS PACIENTS | LES NECESSITATS DELS
DELS PACIENTS | SENSIBILITZACIO PACIENTS, LES SEVES FAMILIES
COMUNITARIA | LES ENTITATS DE PACIENTS
D MILLORA DE E MILLORA DE
LA COMUNICACIO AMB LA GESTIO DE LES ENTITATS
PACIENTS I CIUTADANIA | DE LA SEVA VISIBILITZACIO
A TRAVES DEL CCPC
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PROMOCIO DE LA PARTICIPACIO
= | AUTONOMIA DELS PACIENTS

PROJECTE
“DECISIONS COMPARTIDES”™

OBJECTIU Ajudar als pacients a prendre decisions sobre les alternatives terapeutiques
més adients, conjuntament amb els professionals sanitaris.

Elaborar una pagina web consensuada amb professionals i pacients amb
informacié entenedora sobre les alternatives terapeutiques. Inicialment s’ha
abordat el cancer de prostata organoconfinat (localitzat) i s'esta treballant
en I'ampliacié a altres patologies, com ara el tractament substitutiu de la
malaltia renal cronica avangada.

S’HA ACONSEGUIT

La combinacié de I'evidéncia medica i les preferéncies dels pacients

és la base sobre la qual s’ha d’assentar la presa de decisions sobre les
alternatives terapeutiques. Es per aquest motiu que el projecte “Decisions
compartides” genera un gran valor afegit, ja que crea un espai de reflexié
dels pacients i professionals sanitaris en la presa de decisions, tenint en
compte les preferéencies, valors i emocions del pacient.
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0 TREBALLEM AMB ELS PACIENTS

I LES SEVES FAMILIES

PARTICIPACIO DE PACIENTS EN LA DEFINICIO
DE PROJECTES | INICIATIVES DEL DEPARTAMENT

DE SALUT | ALTRES ENS

OBJECTIU Millorar I'adequacié dels projectes a les necessitats dels pacients,
mitjangant la seva implicacié des del disseny fins a la comunicacié.

S’HA ACONSEGUIT Participaci6 activa dels pacients en:

- el procés de definicié de la Marca Q de Qualitat.

- la revisié i actualitzacié de la “Carta de drets i deures” del CatSalut.

- les activitats de difusié de I'App del 061.

- la definicié dels continguts del projecte “La meva salut”.

- la trobada triangular Oncologia & Innovacié a Catalunya: “Enfocant el
sistema sanitari cap als pacients i familiars™.

- 64 actes d'altres institucions i organitzacions.

Disposar de representacié estable dels pacients al:

- Pla interdepartamental d’atencié i interaccié social i sanitaria (PIAISS),

del Departament de Presidencia.

- Pla de prevencié i control de I'hepatitis C a Catalunya, liderat per la
Secretaria de Salut Publica del Departament de Salut.

La Trobada va comptar amb la
participacié de representants del
sistema sanitari i de pacients amb
I'objectiu de reflexionar sobre com
situar al pacient com a eix del
sistema sanitari, des dels diversos
ambits d’actuacié sanitaria. Les
conclusions d’aquesta jornada van
referendar que actualment s’esta
treballant en la direccié adequada.
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La Trobada es va organitzar al

voltant de tres taules de debat,

definides per tres eixos tematics

concrets:

1. “La transparéncia com element
de millora del sistema”

2. “La Comunicacié amb el pacient

i la qualitat assistencial”
3. “Les associacions de pacients
com agent sanitari”
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PROMOCIO DE LA PARTICIPACIO
= | AUTONOMIA DELS PACIENTS

VOLUNTATS ANTICIPADES

OBJECTIUS Impulsar la realitzacié de Documents de Voluntats Anticipades (DVA) per
part de la poblaci6, centralitzar-ne les dades en un sol registre i facilitar-ne
I'accés amb independéncia del lloc on es trobi la persona interessada.

S’HA ACONSEGUIT Registrar 5.739 nous Documents de Voluntats Anticipades (DVAs).

Fer difusi6 del projecte mitjangant I'edicié de dos videos de suport
a la informacié que s’ofereix als centres assistencials:

- “Coneix en 20 segons el document de voluntats anticipades”.
- “Voluntats anticipades”.

CATALUNYA Goso00ocumens)
ES LA COMUNITAT
AUTONOMA
CAPDAVANTERA
EN FORMALITZACIO
DE DVA

SEGUIDA PER ANDALUSIA (AMB UNS 30.000)
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EVOLUCIO DEL NOMBRE DE DVA REGISTRATS
DESDEJUNY DE2002 FINS A DESEMBRE DE 2014
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0 TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES
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FORMACIO DELS PACIENTS |
= SENSIBILITZACIO COMUNITARIA

FORMACIO I DIFUSIO DE LA CULTURA
DE LA SEGURETAT DELS PACIENTS

OBJECTIU

Aportar eines als pacients per tal d’afavorir la seva participacié activa
i coresponsabilitat en tot el procés assistencial.

S’HA ACONSEGUIT

Elaborar un curs en linia en seguretat en |'assisténcia sanitaria adregat als
pacients i als ciutadans de Catalunya, el contingut del qual ha estat revisat
pels pacients del Consell Técnic de Formacié en Seguretat del CCPC.

Elaborar tres moduls formatius presencials i on-line:

- medicaments.
- cultura general sobre infeccions.
- infeccions nosocomials.

Editar un document que facilita el coneixement dels recursos del nostre
sistema sanitari, amb I'objectiu de facilitar la navegacié del pacient per
aquest sistema.
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FORMACIO DELS PACIENTS |
= SENSIBILITZACIO COMUNITARIA

PROMOCIO DELS ASPECTES ETICS RELACIONATS
AMB LATENCIO SANITARIA

OBJECTIU

Desenvolupar actuacions orientades a la promocié dels aspectes étics
relacionats amb I'atencid, tant des de la perspectiva de |'etica assistencial
envers els pacients, com de I'actuacio ética dels pacients envers el sistema
sanitari.

S’HA ACONSEGUIT

Desenvolupar i posar en marxa, per part dels pacients del Consell Técnic

de formacié en Bioetica, un cicle de xerrades de reflexié en bioética amb la
collaboracié del Comite de Bioetica de Catalunya. Les xerrades es van iniciar
el setembre de 2014 i van comptar amb 140 participants, amb un index de
satisfaccié de 9/10.

Les xerrades es duen a terme de forma mensual a la seu del Departament
de Salut i, des del mes de novembre, també s’hi pot participar per mitja de
videoconferéncia a les seus de les diferents Regions Sanitaries.

Les sessions consten de 30 minuts d’exposicié d'un ponent i tot seguit
es du a terme un debat d’ 1 hora i mitja de durada.

En aquest 2014 s’han tractat diferents temes, com ara:

| La bioética com a ajuda. La reflexié sobre valors.
Ponent: Marc A. Broggi.

Il La informacid sanitaria i les falses expectatives.
Ponent: Marc. A. Broggi.

[l Implicacié i deures dels ciutadans en relaci6 als serveis de salut.
Ponent: Marius Morlans.

IV El Consentiment Informat a la practica.
Ponent: Marc A. Broggi.

Es pot consultar el programa de sessions a I'espai web del CCPC
de Canal Salut.
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RESPOSTA A LES NECESSITATS DELS PACIENTS,
« LES SEVES FAMILIES | LES ENTITATS DE PACIENTS

RESPOSTAAD HOC ANECESSITATS | DEMANDES
ESPECIFIQUES DE PACIENTS, FAMILIES | ENTITATS

OBJECTIU Tenir en compte la veu dels representants dels pacients a I'hora de prioritzar
les respostes a les seves necessitats i demandes especifiques.

S’HA ACONSEGUIT Collaborar en el desplegament territorial de la Targeta Cuida'm,
adrecada a persones que requereixen d’una atencié sanitaria especial.

Incorporar continguts a I'’App del 061 CatSalut a proposta d’entitats
de pacients.

Donar suport a I’Associacié de Malalts de Crohn i Colitis Ulcerosa de
Catalunya (ACCU) i la Unitat de Malaltia Inflamatoria Intestinal de I’'Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta de Girona en I'impuls del Projecte

“No puc esperar”. El repartiment de targetes “No puc esperar”, emeses des
de I'’ACCU, i amb el logotip del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya,
sén lliurades pels metges a aquelles persones que per algun problema medic,
no contagiés, necessiten utilitzar urgentment un lavabo.

Donar resposta, en col-laboracié amb el Banc de Sang i Teixits de Catalunya,
a la peticié historica de I’Associacié Espanyola d'Hemocromatosi (AEH) per
unificar els criteris de donacié de sang dels afectats per aguesta malaltia.

Realitzar 168 reunions presencials amb pacients i representants d’entitats
de pacients. S’han canalitzat les demandes, suggeriments i els acords
presos en aquestes reunions.

Atendre 261 peticions a través de la bustia electronica
consellpacient.salut@gencat.cat.
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0 3 TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES

"‘

¢- o puc
esperar

iI | 00000

Per un problema médic. no contagids, necessito anar urgentment
al lavabo, Gracies per ajudar-me.
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EL TEMPS MIG DE RESPOSTA
DE LABUSTIA DEL CCPC ES DE
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RESPOSTA A LES NECESSITATS DELS PACIENTS,
« LES SEVES FAMILIES | LES ENTITATS DE PACIENTS

ELS PACIENTSILES TIC
EN LA CURA DE LA SEVA SALUT

OBJECTIU Identificar les necessitats dels pacients en I'ambit de les TIC i potenciar
aquelles tecnologies que siguin accessibles i Gtils tant per als pacients com
per a les seves families.

S’HA ACONSEGUIT Dissenyar i validar una enquestg per part dels pacients d\eI C9n§ell Tecnic
de les TIC del CCPC i la Fundacié TICSalut, que permetra prioritzar les
actuacions de salut en I'ambit de les TIC.

El gliestionari consta de 36 preguntes estructurades
en els seglients 6 blocs d’interes identificats pels pacients:

Bloc 1: Us generic de les TIC

Bloc 2: Us especific de les TIC en I'ambit de la salut

Bloc 3: Consulta d’informacié de salut a la xarxa

Bloc 4: Tramits electronics

Bloc 5: Interaccié amb els professionals sanitaris i el sistema de salut
Bloc 6: Visié 2020
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0 3 TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES

IMPULS DE LES RELACIONS ENTRE LES ENTITATS

DE PACIENTS, LES SOCIETATS CIENTIFIQUES I ELS COL'LEGIS

PROFESSIONALS

OBJECTIU Impulsar les relacions entre les entitats de pacients, les societats
cientifiques i els col-legis professionals, per generar espais d’interrelacié
i augmentar el grau de coneixement mutu.

’ Presentar el CCPC a diferents espais, com per exemple:
S’HA ACONSEGUIT

- IX Simposium de la Sociedad Espafiola de Atencién al Usuario
de la Sanidad (SEAUS).

-1V Jornada d’'Atencié Primaria al mén rural.

- Conferencia internacional de la Stroke Alliance for Europe.

-1 Congrés d'Equips d’Atencié Primaria (CAMFIC).

- 34 edicié MiHealth Forum 2014.

n

SEAUS

Sociedad Espanola de
Atencion al Usuario de la Sanidad

I IV Jornada

d’Atencio Primaria al mon rural

@
% MiHealth:

Health Management & Clinical Innovation .
CAMFiC
||"|;::r;ir-:|‘ ir;..:i:fl;lir!lll:: .EE:':;.:."-I{I“.I.I
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MILLORA DE LA COMUNICACIO
= AMB PACIENTS | CIUTADANIA

DIFUSIO I VISIBILITAT DEL CONSELL CONSULTIU
DE PACIENTS DE CATALUNYA

OBJECTIU

Donar a coneixer |'existéncia d’aquest organisme a tota la ciutadania i,
en especial, a les entitats de pacients que encara no hi estan representades.

S’HA ACONSEGUIT

Organitzar les Jornades “Compartir per avangar”. Aquestes Jornades tenen
per objectiu impulsar |a reflexié conjunta entre pacients, entitats de pacients,
professionals i administracions. El Comite Organitzador esta format per
representants de pacients i families. Durant I'any 2014 s’han organitzat les
seglient Jornades:

- Ta Jornada “Compartir per avangar” a Lleida, Tarragona i Girona.
- 2a Jornada del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya
“Compartir per avancgar” a Barcelona.

Realitzar la Gira als centres sanitaris: “Sempre hi haura algid”. EI CCPC,
amb la col-laboracié de I'humorista Jordi L.P. ha realitzat visites a centres
hospitalaris on es realitza un acte ludic adrecat als pacients i als seus
familiars. Amb aquesta iniciativa es vol acompanyar els pacients i els

seus familiars durant el seu procés assistencial. S’han visitat tres centres
hospitalaris: la Fundacié Privada Hospital Asil de Granollers, I'Hospital
Universitari Josep Trueta de Girona, I'Institut Catala d’Oncologia de Girona.

Difondre I'himne del CCPC, que ha esdevingut I'himne dels pacients de
Catalunya. El video ha estat compost per Jordi L.P. i Pep Sala i compta amb
la participacié de més d’una desena de personatges publics. Ha assolit
més de 4.000 visualitzacions al canal Youtube, i ha estat difés a totes les
Jornades on participa el CCPC i als espais web de les entitats adherides.

Participar a la Maraté de TV3.

Donar visibilitat al CCPC a través del Canal Salut del Departament:

- S’han produit 551 visites al web del CCPC de Canal Salut i s’han fet
205 accions de difusié sol licitades per entitats.
- S’han difés els seglients videos a través del Canal Salut:
- Recull de les principals activitats del Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya al llarg del 2014.
- La societat amb el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya.
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I LES SEVES FAMILIES
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MILLORA DE LA COMUNICACIO
= AMB PACIENTS | CIUTADANIA
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COM A CONCLUSIONS DE LA 2A JORNADA
“COMPARTIR PER AVANCAR”, CAL DESTACAR:

O1.

02.

03.
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El CCPC és una iniciativa innovadora per
donar veu directa als pacients a les politiques
sanitaries a Catalunya i referent també en
I'ambit internacional; és també una eina
promotora de debat i de canvi en el mén
associatiu vinculat a la salut i en el sector
sanitari en general.

EI CCPC és també una eina d’identificacié
de necessitats i de cohesié entre entitats

de pacients, que ha de continuar treballant
per enfortir el sector associatiu, oferint eines
que millorin la gestid, que generin aliances i
que garanteixin la transparéncia i les bones
practiques.

S’han de posar a |'abast dels pacients
i els familiars fonts d’informacid actualitzada
i fiable sobre salut.

- EI 61% dels pacients i familiars assistents
a la jornada pregunten al metge qualsevol dubte
de salut, mentre que I'11% consulten Internet,
el 6% parlen amb el farmaceutic, el 9% amb
familiars o amics. Un 6% d’ells truguen al
061 CatSalut respon.

04.

05.

06.

TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES

0

Cal potenciar i posar en valor la tasca de les
entitats de pacients vers els professionals
sanitaris els quals, en molts casos, desconeixen
I'existéncia i I'activitat de les entitats. S’ha de
generar una relacié de confianga mutua entre
professional-entitat.

- El 62% dels professionals sanitaris que van
assistir a la jornada recomanarien als pacients
que vagin a les entitats, i un 12% només si
les coneix. Un 7% dels professionals no ho
recomanaria.

- EI 40% de la totalitat dels assistents buscarien
informaci sobre si existeix una associacio als
cercadors d’Internet, un 30% li preguntaria al
metge i un altre 30% ho consultaria a CanalSalut.

El model catala d’atenci6 sanitaria permet
una bona coordinacié entre els professionals
(primaria-oficina de farmacia, primaria-
especialitzada,....) que garanteix el continuum
assistencial.

EI 100% dels participants de la jornada
manifesta que el sistema sanitari ha de
continuar comptant amb la participacio dels
pacients.

# Compartir
%\\

e TAERIAFA E SO P TR
23, JORMADA DEL CONSELL CONSULTIU
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MILLORA DE LA COMUNICACIO
= AMB PACIENTS | CIUTADANIA

Consell Consultiu de

de Catalunya  TwEeETS FOLLOWING FOLLOWERS Q

498 359 372
Consell Pacients

@consellpacients

+% Follow

Som les entitats del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya. Un canal perqué els
#pacients participem en les politiques de #salut. Cal #compartirperavangar.

Catalunya - consellpacients.gencat.cat

Generalitat.

Consell Pacients @consellpacients - 1m
@ACCUCatalunya muchas gracias por el #FFpaciente. Contentos por vuestro
apoyo e implicacion en dar el paso adelante como pacientes.

Details

Consell Pacients @consellpacients - 18Bm
Salud crea una plataforma para compartir decisiones entre médico y paciente
lavanguardia.com/vida/20150716/... via @LaVanguardia #recullpremsa

Details
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ng!::‘ gg!ut salut Followed by Hospital Clinic, IRBLleida, Fundacié TicSalut and Salut.
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0 TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES

VALIDACIO DE LA COMPRENSIO DELS
CONTINGUTS ELABORATS PEL DEPARTAMENT DE SALUT
| QUE S’ADRECEN ALS CIUTADANS

OBJECTIU Passar de la informacio a la comunicacié efectiva entre
el Departament de Salut i els pacients i la ciutadania.

’ onsell Tecnic de Comunicacié de a participat en la validacié
S’HA ACONSEGUIT EIC Il Tecnic de C icacié del CCPC h ici la validaci6
dels seglients materials comunicatius del Departament de Salut:

- Guia “Questions sobre la recerca biomedica: qué n’ha de saber el ciutada”,

elaborat pel Comite de Bioetica de Catalunya.
- Participacié en el Comite Editorial del Canal Diagnostic per a la imatge,
del Canal Salut.
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MILLORA DE LA GESTIO DE LES ENTITATS
= | DE LA SEVA VISUALITZACIO A TRAVES DEL CCPC

PROJECTE AVENG

OBJECTIU Facilitar a les entitats de pacients instruments de reflexié per tal d’identificar
oportunitats de millora en la seva gestid.

S’HA ACONSEGUIT Disposar d’una guia d.’autoavaluacié per a la millora de la gestié
de les entitats de pacients.

Definir 130 estandards, que s’avaluaran de forma qualitativa.
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La variabilitat dels models de gestid i sistemes de finangament de les
entitats de pacients, i el diferent grau de professionalitzacié d'aquestes
organitzacions, fan que un dels reptes actuals sigui la implementacié
de noves formes de gestid que les facin sostenibles.

CARACTERISTIQUES DE LA GUIA D’AUTOAVALUACIO

PER A LA MILLORA DE GESTIO DE LES ENTITATS DE PACIENTS:

- Es un instrument d’autoavaluacié que permet a les entitats realitzar
un procés intern de reflexio.

- Incentiva la participacié activa dels diferents agents implicats.

- La guia pot ser utilitzada per tot tipus d’entitats.

- Es de caracter voluntari.

- Es una guia practica que facilita I'aprenentatge i la millora continua.
- Permet avaluar I'assoliment de millores.

- No és un instrument dissenyat per a I'obtencié d’'una determinada
puntuacié, ni per establir ranquings.

LA GUIA S’AVALUEN 5 AMBITS:

GOVERNANCA ORGANITZACIO

RESULTATS TRANSPARENCIA
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MILLORA DE LA GESTIO DE LES ENTITATS
» | DELASEVAVISUALITZACIO A TRAVES DEL CCPC

MILLORA DE LA REPRESENTATIVITAT
DEL CONSELL CONSULTIU DE PACIENTS DE CATALUNYA

OBJEC'"U Aconseguir una major representacié del teixit associatiu catala
en el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya.

S’HA ACONSEGUIT Millorar la representativitat del CCPC:

Any 2014

NO associacions que formen part del CCPC 248

NO entitats inscrites de nou 14

S’HAINCREMENTATENUN Conse” Consultlu de
EL NOMBRE D’ENTITATS

INSCRITES AL CCPC de Catalunya
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TREBALLEM AMB ELS PACIENTS
ILES SEVES FAMILIES

POTENCIACIO DE LACTIVITAT DEL CONSELL CONSULTIU

DE PACIENTS DE CATALUNYA

OBJEC'"U Dinamitzar el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya.

S’HA ACONSEGUIT Any 2013 Any 2014
Activitat N© de Sessions Plenaries 4 4
del CCPC

NO de Sessions de la Comissié 4 4

Permanent

NO de Sessions generals 1 1

NO Consells Técnics 3 9
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