ATy Generalitat de Catalunya
Consell Consultiu de Pacients
7! de Catalunya

Acta de la reunio del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Lloc: Servei Catala de la Salut
Dia: 30 de marg de 2016
Hora: de 11:00 a 13:30 hores

Ordre del dia

Benvinguda als assistents

Lectura i aprovacio, si s’escau, de I'acta anterior

Presentacid dels vocals del plenari del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC)
Presentacié de les noves entitats adherides al CCPC des de I'Ultim plenari

Exposicid de la Reestructuracié parcial del Departament de Salut i del nou organigrama
Objectius estrategics del CCPC per I'any 2016

Precs i preguntes

No vk whNeE

Hi assisteixen:
Antoni Comin. Conseller de Salut. President del CCPC
David Elvira. Secretari d’atencid Sanitaria i Participacio. Secretari del CCPC.

Vocals:

Miquel Ferret. Cap del Gabinet del Conseller.

Esteve Salté Cerezuela. Direccio gral de Regulacio, Planificacio i Recursos Sanitaris
Joan Lluis Piqué Sanchez. Servei Catala de la Salut

Josep Argimon Pallas. Subdirector del CatSalut

Antoni Dedeu Baraldés. Agéncia d’Informacié, Avaluacié i Qualitat en Salut (AQuAS)
Nuria Torres Esparza. Servei d’Emergencies Meédiques (SEM)

Anna Forcada Arcarons. Acadéemia de Ciéncies Mediques i de la Salut de Catalunya i Balears
Josep Maria Busquets Font. Comité de Bioetica de Catalunya.

Santiago Alfonso. Accio Psoriasi

Antoni Cumeras i Costa. Assoc. d’afectats d’Hipertensié Pulmonar

Cristina Montané Montals. Assoc. Catalana d’afectats de Fibromialgia (ACAF)

Laura Morer (en representacié de Carles Guinovart). Parkinson Catalunya

Carmen Aleix i Ferrer. AVECE- Ictus

Matias Ponsa Saladich. Associacié de Malalts de Ronyé (ADER)

Pilar Cort i Fuentes. AECC- Catalunya contra el cancer

Rosa Masriera Raventés. Fundacié Esclerosi Multiple

Anna Ripoll Navarro. FEDER- Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Josefina Momped Zamora. Asociacién Victimas de la Talidomida
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Joaquim Roqueta Manen. Comité 1r desembre

Marta Voltas Fornt. Associacié contra I’Anoréxia i la Bulimia
Ramon Pujades Beneit. Fundacié Sindrome de Tourette
Elena Mora Alquéezar. SMAP Celiacs de Catalunya

No presents:

David Ortega. Representant entitats Regid Sanitaria de Tarragona

Elena Trullén. Regio Sanitaria de les Terres de I'Ebre

Enric Maria Valls. Persona de prestigi en I'ambit sanitari

Joana Pradas. Associaci6 catalana d’afectats de limfedema.LIMFACAT

Jose Luis Pérez Ortiz. Empara- assoc. d’Afectats d’Esclerosis Multiple i Discapacitats Fisics de la
Catalunya Central

Maria Dolors Navarro. Forum Catala de Pacients

Miquel Vilardell. Persona de prestigi en I'ambit sanitari

Tomds Fajardo. GICOR. Representant entitats Regid Sanitaria de Girona

Convidats:

Carmen Caballero. As. para la Informacion y la Investigacion de las Enfermedades Renales Genéticas.
Elvira Duran. Cap de la Secretaria del Conseller. Gabinet del Conseller

Francesca Férriz. FeSalut. Representant entitats del Servei Territorial de Lleida i Alt Pirineu

Guillem d’Efak Fullana. Responsable de Comunicacié Estrategica. Gabinet del Conseller.

Imma Grau Corral. Grup Agata.

Isabel Sanchez. Fundacié Roger Torné

Nuria Costa Vilar. Coordinadora del Consell Consultiu de Pacients

Soledad Roman. Directora de la Fundacié Roger Torné

1. Benvinguda als assistents

El conseller déna la benvinguda personalment als diferents assistents al plenari.

2. Presentacid dels vocals

Pren la paraula el Conseller de salut i President del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya per a
donar la benvinguda als assistents al plenari del CCPC. També ho fa el Secretari d’atencid sanitaria i
participacié del Departament de Salut.

3. Lecturaiaprovacio, si s’escau, de I’acta anterior

L’acta s’aprova per unanimitat.
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4. Presentacio de les noves entitats adherides al CCPC

El president detalla que son tres les entitats adherides al CCPC des de I'tltim plenari de desembre de
2015. Déna la paraula als dos representats que hi assisteixen:

Soledad Roman en nom de la Fundacio Roger Torné. La Fundacid centra la seva activitat en les
accions de sensibilitzacio (factors ambientals) i la salut respiratoria infantil, en relacié principalment a
I’'asma infantil. El treball directe s’enfoca principalment amb families amb un context socioeconomic
desfavorit i vulnerable, basicament, districte de Nou barris i El Raval.

C. Caballero en nom de I’ Asociacion para la Informacion y la Investigacion de las Enfermedades
Renales Genéticas (AIRG) presenta I'entitat i fa referéncia a I'impacte i les conseqiiéncies en la vida
diaria de malalties renals genétiques, considerades com a malalties minoritaries (MM). L’entitat
ofereix ajuda a les families i tot i que té ambit estatal, la seva seu radica a Barcelona.

Fa referencia a I'oportunitat i necessitat dels Centres de referéncia (CSUR) per poder accedir a la
Xarxa Europea i sol-licita un esforg al centres sanitaris catalans.

J. Argimon: comenta que els centres catalans estan treballant per poder elaborar la documentacio i
poder accedir-hi. Mentre a Espanya s’han impulsat CSUR a Europa s’han impulsat les Xarxes Europees
de referencia amb |‘objectiu de proporcionar millor atenciéd als pacients amb MM amb
independéncia de la seva ubicacid geografica.

A. Dedeu: proposa establir un dialeg per treballar junts en la mateixa direccié.
5. Exposicid de la Reestructuracié parcial del Departament de Salut i del nou organigrama

El president detalla als assistents la reestructuracié parcial del Departament de Salut per aquesta
nova legislatura.

Una de les prioritats és que el model sanitari sigui participatiu. EIl model inclou dos punts
importants, la reforma sanitaria i la participacio dels pacients, també en el territori.

Destaca dos canvis importants: la salut publica i I'assisténcia sanitaria i per aixd s’han estructurat i
definit dues Secretaries al Departament de Salut: la de Salut Publica i la d’Atencid Sanitaria i
Participacio.

La Secretaria d’Atencid Sanitaria i Participacié té adscrita I'atencié sanitaria. Aquesta mateixa
secretaria és també la Secretaria de participacid, perqué aquesta participacio estigui incrustada a
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totes les politiques assistencials. Un objectiu també és garantir el funcionament dels serveis
territorials de salut.

També comenta que s’ha creat una Direccié General de Recerca i Innovacié en Salut al Departament
i una altra decisié que s’ha pres és que |'antiga Direccié General d’Ordenacid i Regulacidé Sanitaries
passa ara a dir-se Direccié General d’Ordenacio Professional i Regulacid Sanitaries.

Un altre dels reptes claus per I'equip de govern és lluitar contra les desigualtats en salut. | aquestes
depenen poc de les politiques sanitaries i molt de la resta de politiques. La politica de salut més
important és construir un estat del benestar.

El conseller explica els 9 principis del model assistencial catala:

= Universal

=  Equitatiu

=  Public

= De qualitat (excel-lencia, seguretat, orientacié al pacient)
= Vinculat a la recerca i a la innovacid

*=  Amb diversitat de proveidors

= Transparent

=  Participatiu

= Sostenible.

Es vol una llei de salut a Catalunya que substitueixi la LLOSC amb la participacio de tots.

6. Objectius estrategics del CCPC per I’any 2016

El Secretari d’Atencid Sanitaria i Participacié, David Elvira, amplia als presents els objectius
estrategics del CCPC per enguany, aixi com informacié rellevant en relacié a la Secretaria
d’Assistencia Sanitaria i Participacio, destacant la importancia que el CCPC estigui ara adscrit a

aquesta Secretaria.

Punts clau que destaca:

= La participacio efectiva del CCPC en el disseny del Pla de Salut 2016-2020
= Que al Servei Catala de la Salut, la participacié al territori és competéncia de cada Gerent de
Regio Sanitaria.

Respecte els objectius dels CCPC:
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= Seguir construint aliances
= Augmentar la massa critica del CCPC: s’aspira a ampliar I'univers d’entitats adherides.

= Recuperar els 4 grups de treball que ja estant treballant, en els ambits seglients:

1. Difusid i sensibilitzacid: formacié i informacié comprensible.

2. Nou model relacional del ciutada envers la salut.

3. Tecnologies de la informacid i comunicacié per a la millora de la qualitat de vida.
4

. Coneixement i participacié dels avencos en la recerca en salut.

= Territorialitzar: adaptar les accions del CCPC al territori
= Crear un comité tecnic que treballi en la definicié del nou pla estrategic del CCPC pels
propers 3 anys.

El Secretari comenta la importancia de tenir en compte les malalties que prioritza el nou Pla de Salut.
Fa una crida a totes les entitats per fer una trobada de posada en comu a la una reunié general del
CCPC que es convocara en les properes setmanes.

7. Precs i preguntes

J. Roqueta (Comiteé 1r de desembre): comenta que va fer propostes respecte a la modificacio del
Decret 110/2012, de 2 d’octubre, pel qual es crea el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, amb
ACAB i AVECE i no n’ha rebut resposta per part del Departament de Salut. En detalla els punts de
proposta.

C. Montané (Assoc. Catalana d’Afectats de Fibromialgia. ACAF): destaca que hi ha un nou decret en
estudi a I’Assessoria Juridica i que ja s’ha tractat en altres reunions.

M. Ponsa ( Associacio de malalts de ronyé. ADER): cal estudiar com es renovara les vocalies de
I'actual plenari del CCPC.

N. Costa (coordinadora del CCPC): la proposta de modificacié del decret es troba en aquests
moments a |’ assessoria juridica del Departament. Es va presentar fa un any i mig en una reunié ad
hoc i també s’ha presentat en un plenari, on ja s’hi incorporaven algunes de les qliestions que
esmenta el Sr. Roqueta. S’acorda que s’enviaran les propostes de modificacions del Decret
d’aquestes entitats per revisar-les novament i donar-los resposta.
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S. Alfonso (Accidé Psoriasi): felicita el nou equip. En referéncia al Decret deixa constancia que
actualment ens regim pel decret anterior i que hi ha vacant la vicepresidencia.

Proposa incorporar la sindicatura de greuges d’alguna manera al CCPC aprofitant que s’esta
elaborant un nou Decret.

Felicita I'aposta del Departament per prioritzar les entitats sense afany lucratiu. Comenta també que
un dels pilars per al funcionament de les entitats son les subvencions. Van demanar poder participar
en la comissid de reparticié de les subvencions. No li consta que hi participem.

A. Cumeras (Assoc. d’afectats d’hipertensié pulmonar): demana qui sén els vocals nous que s’han
incorporat al plenari 'ampliacié dels temes que ha comentat el Secretari en relacié a augmentar la
massa critica i prioritzar les entitats de patologies clau pel pla de salut.

Comenta també que es va acordar que es faria una comissio per treballar el nou decret i no s’ha fet.
Per ultim, demana una relacié de persones que participen al CCPC.

I. Grau (Grup Agata): Comenta que no saben quins sén els criteris de valoracié de les subvencions.
Tanmateix en relacid al grup de treball on participa, el de les TIC, comenta que estaven molt
interessats en que el pacient pugui decidir quina informacié deixa veure a la historia clinica.

C. Montané (Assoc. Catalana d’Afectats de Fibromialgia. ACAF): proposa que donat que les dades de
Salut sén de I'usuari, s’hauria d’habilitar la possibilitat que la informacié médica personal que hi ha a
la carpeta “la meva salut” es pugui baixar al mobil en format reutilitzable, estandard i amb tota
seguretat per tal que l'usuari pugui reutilitzar les seves dades, decidir amb qui les vol compartir o
poder cedir-les per fer recerca si vol.

A. Ripoll (FEDER): es suma a les aportacions del Sr. Roqueta i Sr. Alfonso. Des de FEDER es van fer
esmenes al Decret i tampoc van tenir resposta del Departament.
També comenta que FEDER i la Federacié de Malalties Minoritaries voldrien estar les dues entitats
en el Ple del CCPC. .

N. Costa: el nou Decret té previst que les entitats que ho vulguin presentin candidatura i seran les
entitats del Ple qui decidiran quines entren, per tant sera una decisié mancomunada.

C. Aleix (AVECE. Associacié Catalana de Persones amb Accident Vascular Cerebral): Voldria saber com
es pot accedir a la nostres dades de registre d’operacions. Si sabem que “La meva Salut” no té tota la
informacid de I’historial del pacient, com es pot resoldre?

S. Roman (Fundacié Roger Torné): déna les gracies per la benvinguda que s’ha donat a I'entitat que
representa. Felicita a I'equip de govern perque per primer cop ha sentit parlar dels factors
determinants de la salut.
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R. Roigé (ACAP): les associacions sense afany de lucre tenen un paper important i és la primera
vegada que ha sentit dir aix0 a un Conseller de Salut.

F. Férriz: veu una mancanga de coneixeng¢a del CCPC a nivell del territori. Cal pulir els mecanismes
d’apropament per garantir la informacid de baix a dalt. Agrairia la puntualitat.

A. Dedeu (AQUAS): proposa fer una jornada participativa sobre big data pero haura d’anar més enlla
d’una jornada, ha de ser un dialeg obert entre tots.

J. Argimon (CatSalut): recorda que quan va comencar el VISC+ ho fa precisament per les dades de
SIDA.

JL. Pigqué (CatSalut):La demanda és que el pacient pugui modificar/accedir a les seves dades de la
historia clinica, no de la Carpeta personal de salut.

Després del torn de preguntes el President del CCPC pren la paraula:

= Respecte la puntualitat por ser complicat de gestionar per I'agenda del conseller. Cal
gestionar bé les expectatives i ser conscients de les fites i de I'agenda que es té.

= Pel qué fa a la modificacio del Decret que regula el Consell Consultiu actualment, s’obrira un
nou procés de revisid i per tant, de participacié. D’altra banda apunta que li sembla bé
incorporar el Sindic d’alguna manera. Cal estudiar-ho.

= Respecte les subvencions comenta que una cosa és que hagin baixat i una altra el
repartiment d’aquestes. Cal discutir els criteris de distribucio de les subvencions entre tots,
per criteris de transparéncia.

= En relacid a “La meva salut”: s’estudiara el tema del bolcatge de les dades de I'atencié
sanitaria privada.

= Elplad’accié del CCPC pel 2016 és:
Seguir construint aliances

Augmentar la massa critica: aspirem a ampliar I'univers d’entitats adherides.
Recuperar els 4 grups de treball que ja heu estat treballant.

O O O O

Territorialitzar: adaptar les accions del CCPC al territori
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o Crear un comite técnic que treballi en la definicidé del nou pla estrategic del CCPC
o Cal organitzar una Jornada técnica per definir el nou pla estrategic del CCPC 2017-
2020.

= Esrealitzaran Jornades territorials del Consell Consultiu a les diferents regions sanitaries

* Esduraaterme una reunio general del CCPC al mes d’abril/maig

= Es ddna el vist i plau a iniciar el Projecte “Recerca Salut i Societat” amb col-laboracié amb
I’AQUAS

= El Consell Consultiu estara a la Jornada participativa sobre el big data, que properament
organitzara I’AQuUAS.

Pren la paraula el Secretari del CCPC, David Elvira i especifica que tenir massa critica vol dir tenir el
maxim d’associats possibles al CCCP i per aix0 és important potenciar el territori. Ho farem
potenciant la visibilitat del CCPC.

Respecte les prioritats d’entitats de malalties incloses en el pla de salut puntualitza que vol dir que
cal treballar especialment amb aquestes entitats perque el pla de salut ha prioritzar un seguit de
malalties.

A continuacidé presenta els nous vocals del Plenari del CCPC: Josep M. Argimon representant al
CatSalut, que substitueix a la Pilar Magrinya, el Cap de gabinet del conseller: Miquel Ferret i el A.

Dedeu, representant de I’AQUAS que substitueix a Josep M. Argimon.

Per finalitzar, C. Montané felicita a la Nuria Torres (SEM) per la gestio de I'accident de I'autocar a les
Terres de I'Ebre, ocorregut recentment.

Es tanca la reunié a les 13.30h



