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1 Presentacio

Em plau presentar-vos el Pla estrategic de la participacié dels pacients en el sistema sanitari
public de Catalunya 2013-2016, mitjancant el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya.
Aquest Pla neix de la voluntat d’establir un marc operatiu que valori integri la participacié de
les xarxes de pacients del nostre sistema sanitari en la participacié dels pacients quant a el
procés d’elaboracid i decisi6 de les politiques sanitaries de Catalunya.

En els ultims anys l'evolucid del nostre sistema sanitari és evident. El paradigma
assistencialista i suplementari del nostre sistema de salut, on els pacients tenien un paper
passiu, ha donat lloc a una atencié sanitaria que té com a agent central els pacients, de
manera que aquests han d’assumir un paper actiu en la relacid6 amb el sistema de salut.
Aquest és el gran repte de les administracions sanitaries.

Aixi, la conjuncio de diversos factors socials, economics, cientifics, tecnologics i demografics
produits en els darrers anys ha fet evolucionar els sistemes de salut, que ara requereixen un
paper més proactiu dels ciutadans en general, i en especial dels pacients.

La participacié social en 'ambit de la salut és un bé en si mateixa. La participacié de la
ciutadania, dels pacients, de les entitats, en les politiques de salut fan dbvia la transparéncia
en els processos i en la seva simplificacié, i ens fa a tots coresponsables de les politiques de
salut.

Des de I'experiéncia personal i la reflexié conjunta es poden promoure canvis que millorin
latencié sanitaria. Un ciutada, un pacient informat i responsable de la seva salut és un
element essencial per tal d’assolir un sistema sanitari eficient. La corresponsabilitat ciutadana
és l'altra cara de la transparéncia del sistema.

La responsabilitat compartida entre la ciutadania i el sistema sanitari s’ha de traduir en
I'assumpcio d'uns drets i uns deures que ens obliguen a tots a cuidar no només de la nostra
salut sind també del nostre sistema, i a vetllar per la seva eficiéncia i la seva sostenibilitat.
Hem d’entendre la participacié de la ciutadania com I'eina mitjangant la qual s’exerceix el
compromis civic envers alld que ens és comd, que en aquest cas €s la cura de la salut.

El Pla de salut de Catalunya 2011- 2015 s’inspira en un principi que es basa en el nou rol
proactiu dels ciutadans, en qué se’ls donen les eines necessaries i la informacié adequada
perqué es puguin responsabilitzar i tenir cura de la seva salut, aixi com de la utilitzacié del
sistema sanitari, mitjancant la presa de decisions sobre la seva propia salut.

Eines informatives i formatives, com el programa Pacient Expert Catalunya, el Canal Salut i la
Guia d’us dels serveis de salut donen suport a la ciutadania en aquest sentit.
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La Generalitat de Catalunya, a través del Pla Interdepartamental de participacid ciutadana
2008-2010, defineix la participacid de la ciutadania com el “procés ordenat d'argumentacio
entre participants representatius de la diversitat de punts de vista i de les vivéncies de la
ciutadania, on es defensen alternatives diverses en el marc dels processos de presa de
decisions publiques”. Es en aquest sentit que adquireixen especial rellevancia les entitats de
pacients com a interlocutores de I'Administracié sanitaria.

Aquesta ultima legislatura s’ha creat el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya com a
organ de participacio dels representants de pacients del sistema sanitari public de Catalunya.
La participaci6 dels pacients forma part de la seva identitat principal.

Perd, per poder canalitzar aquesta iniciativa cap a aconseguir una experiéncia d’éxit de
participacio, aquest Consell ha de créixer. L'objectiu del Pla estratégic que us presento és
establir les actuacions a desenvolupar per tal d’'assolir una participacio dels pacients efectiva
a través del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya. D’aqui un temps, amb els indicadors
que també proposa aquest Pla, se’n podra avaluar I'éxit.

Estem convencuts que amb la participacié de tots els actors del sistema, i la dels pacients en
lloc destacat com a actors principals, el nostre sistema sanitari sera encara molt millor.

Moltes gracies.

Roser Valles i Navarro
Directora general d’Ordenacié i Regulacié Sanitaries
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2 Justificacio

La regulacio estatal en el sistema sanitari incorpora la participacié ciutadana mitjancant un
Consell de Participacié Social del Sistema Nacional de Salut, en el qual participen els agents
socials i els usuaris.

A Catalunya, tal i com ja preveu la Llei 15/1990, de 9 de juliol, d'ordenacié sanitaria de
Catalunya (LOSC), s’ha de promoure la deliberacio i la participacié de la ciutadania en alld
que li és competent per tal d’incidir en el funcionament general del sistema de salut i millorar-
lo. La LOSC defineix tres nivells de participacié comunitaria en el sistema sanitari public de
Catalunya:

e el Consell Catala de la Salut a escala nacional,
e el Consell de Salut de les Regions Sanitaries i
e el Consell de Participaci6 dels Sectors Sanitaris.

Aquests oOrgans de participaci6 compten amb representaci6 del moén local, sindicats,
patronals, consumidors i usuaris, corporacions professionals, universitats, entitats cientifiques,
etc.

Una forma de participacio ciutadana molt estesa a casa nostra és I'associacionisme al voltant
d'una malaltia. Actualment existeixen censades 247 entitats de pacients a la web del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, i aquest fet constitueix una gran
oportunitat per fomentar tots els aspectes de participacié dels pacients en el sistema de salut.
| és en aquest punt on adquireix importancia el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya
(CCPQ), ja que representa els pacients i els seus familiars, com un organ més de participacio
a banda dels que determina la LOSC. La participacio de la ciutadania mitjancant les entitats
de pacients és una eina pionera en el debat de les politiques de salut.

Les entitats de pacients sOn xarxes socials ja organitzades que ofereixen un canal de
transmissio d’informacio que pot fer més eficient la comunicacié en ambdds sentits. A més, la
visi6 que poden aportar els pacients i les families del funcionament del sistema sanitari, des
de la seva propia experiéncia, ha de permetre avancar en la millora de I'atencié sanitaria.

Aquests canals bidireccionals també es poden utilitzar per fer arribar eines de forma més
eficient a la ciutadania per tal de fomentar la presa de decisions compartida i la participacio en
les politiques sanitaries en general, i en el procés assistencial concret.

L’expertesa professional i el criteri clinic no ha de veure’s substituit per la decisié dels
pacients sobre les politiques de salut i els processos assistencials, sind que cadascu ha de
respectar els propis canals de participacio i decisio, i per tant també ha de respectar els dels
altres. L'objectiu és respondre a les necessitats de salut de la poblacié en tots els aspectes.
Per aix0, pren importancia la participacié de les entitats de pacients com a eina de participacio
de la ciutadania: per als vells problemes hi ha noves solucions. | les noves necessitats han de



Pla estrategic de la participacio dels pacients en el sistema sanitari de Catalunya 2013-2016

ser detectades, tractades i resoltes per mitja de la col-laboracio entre tots els agents implicats
en el procés, amb 'aportacié de la perspectiva més global possible de qualsevol necessitat de
salut.

No es pot oblidar que la salut no comencga al sistema sanitari, sind6 que és on hi acaba: la
transversalitat de les necessitats cada vegada fa més important el treball conjunt de tots els
actors implicats.

El paper dels pacients és clau per establir un diagnostic de la situacio, plantejar possibles
millores i facilitar els escenaris de futur per al nostre sistema sanitari, a la vegada que retorna
al sistema una visié de primera ma del context social i de les noves necessitats de salut sobre
les quals convé actuar. Per tant, cal crear escenaris participatius que afavoreixin aquesta
interaccio.

El Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, iniciativa promoguda pel Departament de
Salut, té com a objectiu posar en valor la xarxa ja existent d’entitats de pacients, i és un organ
permanent de consulta i participacié dels representants dels pacients del sistema catala de
salut, creat pel Decret 110/2012, de 2 d’octubre. El Consell Consultiu esta format per diferents
entitats de pacients i membres de I’Administracio, i presidit pel conseller de Salut.
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3 Marc normatiu del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

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

En I'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, l'article 2 de la Llei
d’'ordenacid 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 I'apartat d) de la participacié comunitaria en la formulacié de la politica sanitaria i el
control de la seva execucié.

La Carta de drets i deures del ciutadans en relacio amb la salut i I'atencié sanitaria, aprovada
pel Govern el 24 de juliol de 2001, reconeix el dret a participar en les activitats sanitaries,
mitjancant les institucions i els organs de participacié comunitaria i les organitzacions socials.

En I'ambit internacional, 'Organitzacié Mundial de la Salut déna suport a la participacié dels
pacients en els programes dirigits a millorar la seva seguretat mitjancant la iniciativa Pacients
en Defensa de la seva Seguretat de I'Alianga Mundial per a la Seguretat del Pacient.

Igualment, la Recomanacié R (2000) 5 del Comité de Ministres als Estats Membres del
Consell d’Europa, relativa al desenvolupament d’estructures de participacié dels ciutadans i
pacients en el procés decisori en 'ambit sanitari, inclou un apartat dedicat a politiques d’ajuda
a la participacio activa que inclou diverses actuacions que han d’adoptar els poders publics.

Amb l'objectiu de fomentar la participacié dels pacients, es va crear, mitjangant el Decret
110/2012, de 2 d’octubre, el Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, que és I'drgan en
queé participen els representants de pacients i que té les funcions segiients:

e Compartir amb les pacients informacié transparent, concreta, accessible i facilment
comprensible del sistema catala de salut,

e vetllar per l'atorgament als pacients del suport i 'assessorament necessari sobre
glestions relacionades amb la prestacié publica de serveis de salut,

e facilitar la participacié de les entitats de pacients del sistema sanitari catala de salut de
responsabilitat publica en el procés d’elaboracid, decisid i prestacid de politiques
sanitaries i canalitzar les seves propostes i recomanacions,

e proposar actuacions per potenciar I'is de les noves tecnologies en I'atencié sanitaria
per tal de facilitar 'autonomia del pacient i proporcionar un marc institucional segur on
compartir informacié de caire sanitari amb els pacients,
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e atendre les peticions d’assessorament que puguin ser adrecades al Consell i
e proposar la creacié de consells técnics de pacients de les diferents patologies.
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4 Que ésiquée vol ser el Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya?

4.1 Missio

El Consell Consultiu de Pacients de Catalunya té com a missio ser I'érgan de participacio dels
representants de pacients del sistema sanitari catala en el procés d’elaboracid, decisid i
desenvolupament de politiques sanitaries.

4.2 Visio

Els pacients de Catalunya hi participen en les decisions sobre la seva salut a través de les
entitats de pacients i ho fan de forma corresponsable amb el sistema sanitari, garantint una
gestié eficient, transparent i amb criteris de qualitat.

4.3 Valors

Els valors que representen la filosofia i els principis del Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya es concreten en 5:

Compromis Participacio Transparéncia  Corresponsabilitat Qualitat

Compromis: el Consell t¢ un compromis de representacié dels pacients i familiars de
Catalunya

Participacio: les decisions del Consell es prenen tenint en compte la participacié dels seus
membres

Transparencia: lintercanvi d’informacié entre el Departament i les entitats es regira per
criteris de transparéncia

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

Qualitat: el Consell promociona la gestié eficient, sostenible i amb criteris de qualitat de les
entitats

10 de 26
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5 Analisi de la situacio de les xarxes de pacients al nostre
sistema

Actualment les estratégies d’interaccié entre administracio i ciutadania no s’han mostrat prou
eficaces per assolir una politica de salut amb plena participacié. Els canals de comunicacid
entre administracié i pacients s6n poc coneguts. La via de les reclamacions és una font
massa parcial de la visio de l'usuari del sistema, i tampoc les enquestes faciliten una
participacié més directe del ciutada, atés que el converteixen en un decimal del resultat final
d’'una pregunta.

El desconeixement sobre el nostre sistema sanitari és important. Encara avui moltes persones
es refereixen a I'atencié sanitaria publica dient-ne “la seguretat social” o “el seguro”, quan en
realitat aquest sistema de pagament de I'atencié sanitaria mitjancant els asseguraments
laborals és ja un sistema obsolet al nostre pais, i es va passar, ja fa anys, a un finangament
de la salut mitjancant impostos. Les entitats de pacients poden tenir un paper rellevant per
difondre el coneixement del sistema sanitari entre els pacients.

La conseqléncia de la practica durant molts anys d’'una politica sanitaria massa paternalista
és que el ciutada ha passat a ser un subjecte passiu que no valora prou la coresponsabilitat
en la cura de la salut. D’altra banda, 'Us dels recursos sanitaris és molt millorable. L’accés al
nostre sistema a través de la porta sempre oberta d'urgéncies s'utilitza de forma massa
freqlent per atendre les necessitats que es podrien resoldre en altres nivells assistencials.
Cal adequar el sistema sanitari a les necessitats de salut de la ciutadania, pero també cal
explicar molt bé quins son els dispositius sanitaris disponibles, quina resolucié ofereixen i
quins son els millors circuits per atendre la demanda de salut. Les entitats de pacients son les
que millor poden orientar en aquests nous enfocaments.

D’altra banda, factors com l'increment de la esperanga de vida, 'augment de la prevalenga de
les malalties croniques, els avengos cientifics i tecnoldgics o I'existéncia de farmacs cada
vegada més cars, fan imprescindible endegar accions encaminades a garantir la sostenibilitat
del sistema. Es voluntat del Departament de Salut integrar la visié de pacients i familiars, a
través de les entitats de pacients, per treballar conjuntament en la millora de la coordinacio
assistencial i el bon Us del sistema sanitari, amb eficiencia i garantint la seguretat del pacient.
La sostenibilitat del sistema és corresponsabilitat de tots, Administracié (i els seus
professionals sanitaris) i pacients.
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Figura 1: Factors que incideixen en la sostenibilitat del sistema
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Es en aquest procés que es fa necessari també impulsar 'educacié (informacié i formacié)
dels pacients per tal que puguin entendre i utilitzar la informacié de manera que promoguin i
mantenir una bona salut.

Finalment, el pacient és l'actor principal del procés assistencial i no comptar-hi és un error
estratégic que no s’ha de permetre. Qui millor coneix el procés és qui hi participa, i la seva
visio pot ser rellevant en clau de millora del procés.

A més, qui millor coneix les seves necessitats i més bé ens pot explicar les seves
expectatives també és el ciutada. Aquest esdevé I'agent principal en els aspectes relacionats
amb la seguretat de I'atencié (comunicacié, informacio).

Tot i que ara es disposa d’eines que faciliten la incorporacié de les decisions dels ciutadans
en el procés assistencial, la seva utilitzacié encara és pot millorar forca. EI document de
voluntats anticipades i el consentiment informat en sén dos exemples.

! Definicio de I'Organitzacié Mundial de la Salut del concepte anglosaxé “health literacy”. Enllag:
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/ [dltim accés: 4 de desembre de 2014].
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Figura 2: Funcions i responsabilitats en el sistema sanitari puablic

Garant de drets

Representacio

v | | |

. - Consell
Pacient Orgamtz_acm Consultiu de Departament
de pacient . de Salut
Pacients
Necessitats Coneixement Participacio

Corresponsabilitat

El fenomen de l'associacionisme esta molt arrelat a casa nostra i, com no podria ser
altrament, aixo també succeeix en 'ambit de la salut. Actualment al Departament de Salut hi
ha registrades 247 entitats de pacients, que en el seu conjunt agrupen a més de 215.000
associats. Les entitats tenen un paper clau no només per la importancia que del volum d’
entitats de pacients (entitats, federacions, fundacions,..), sin6 també per la tasca que
desenvolupen de complementarietat i oferta de serveis que I'’Administracié no ofereix. La
representativitat de les entitats (nombre de persones associades versus el total de poblacio a
Catalunya) és inferior al 3%. Es una demanda propia de les entitats la necessitat
d’augmentar aquest index.

L’'origen de les entitats de pacients aixi com les realitats de cadascuna d’elles s6n molt
diverses. De fet, la variabilitat en els models de gestio de les entitats i en els sistemes de
financament, i també el diferent grau de professionalitzacid, fan que un repte que tenen les
entitats de pacients en l'actualitat sigui precisament implementar noves formes de gestié que
facin sostenibles les seves diferents tipologies, segurament mitjangant la promocio de la
mancomunitat de serveis i del treball per objectius compartits, entre altres. En qualsevol cas,
sén aquestes entitats les que tenen la paraula en aquest tema.

Aixi mateix, un element que han de millorar moltes entitats de pacients és el valor de la
representativitat en el conjunt del sector, atés que molts cops pot ser que hi prevalgui l'interes
particular (de la malaltia a la qual representen) per sobre del general (del conjunt del sector).

Per contra i en positiu, si que sén valors molt arrelats als ciutadans que formen part d’'una
entitat de pacients, i a les entitats mateixes, la motivacio, el compromis, la voluntarietat i la
solidaritat.
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Les entitats de pacients donen l'oportunitat de fer xarxa per tal de permetre una interaccio
directa entre ’Administracio, els seus professionals sanitaris i la ciutadania que afavoreix el
creixement mutu.

Debilitats

Poc coneixement dels pacients sobre el

sistema sanitari

Poca interaccid / comunicacio dels pacients | ® Garantir |la sostenibilitat del sistema
amb el sistema sanitari sanitari

Poca participacio dels pacients en el procés

assistencial

Baixa gestid professionalitzada de les

entitats. Variabilitat en els models de

gestio

Baixa representativitat de les entitats

Fortaleses

Voluntat ferma del Departament de Salut
d’integrar la visié de pacients i familiars
Associacionisme molt arrelat a Catalunya
Voluntarietat, motivacidé i compromis de
les entitats de pacients

14 de 26



Pla estrategic de la participacio dels pacients en el sistema sanitari de Catalunya 2013-2016

6 Funcions del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

El marc normatiu del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, la situacié actual de les
xarxes de pacients i del sistema sanitari en general i la visié definida, determinen les segiients
funcions del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya:

e Intercanviar informacio transparent, concreta, accessible i facilment comprensible del
sistema catala de salut entre els pacients i 'Administracié, fet que ha d’abastar:
e L’activitat normativa
e L’aplicacié de politiques sanitaries i de prestacid de serveis sanitaris a
Catalunya
e Els dretsi els deures dels pacients
¢ Els nivells de qualitat dels centres assistencials
e Les mesures adoptades a proposta del Consell

e Assessorar i donar suport sobre les glestions relacionades amb el sistema sanitari:
e Vetllar per 'atorgament als pacients del suport i 'assessorament necessari
sobre les questions relacionades amb la prestacio publica de serveis de salut
¢ Atendre les peticions d’assessorament que puguin ser adregades al Consell

e Canalitzar les propostes dels pacients i familiars cap al Departament de Salut
e Potenciar l'autoresponsabilitat dels pacients:
e Enlacurade la seva salut

e En I'Us adequat dels recursos publics

e Potenciar I's de les noves tecnologies en aspectes relacionats amb la salut
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7 Linies estratégiques i iniciatives

El 22 d'octubre de 2013 el Govern de la Generalitat va acordar impulsar el Pla Estratégic de la
participacié del Pacient en el Sistema Sanitari de Catalunya 2013-2016 i encomana al Consell
Consultiu de Pacients de Catalunya el disseny i la implementacié d’aquet pla que haura
d’identificar, en el marc de les linies d’accio establertes pel Govern, les accions necessaries
per dinamitzar la participacié dels pacients en I'elaboracidé de les politiques sanitaries i les
mesures necessaries per tal que la ciutadania pugui prendre un rol més actiu en el sistema i,
en consequéncia, responsabilitzar-se en major mesura de la seva salut i de I'is adequat dels
recursos sanitaris.

Son 8 les linies aprovades pel Govern:

1. Promocié de I'apoderament i I’autonomia del pacient

El pacient és I'actor principal del procés assistencial i comptar amb ell afavoreix I'optimacio
dels serveis que rep. La visié del pacient és, doncs, rellevant en clau de millora del procés
assistencial. Un pacient informat i format gestiona millor la propia malaltia i, a la vegada,
utilitza els recursos del sistema d’'una forma més eficient.

Proporcionar una informaci6 acurada al pacient ajuda a la presa de decisions. Aspectes com
la decisi6 compartida, la comunicaci6, la informacié i la formacié es poden potenciar
mitjancant les noves tecnologies. Que el pacient obtingui aquella informacio rellevant en la
presa de decisions de forma compartida amb el professional sanitari, ajudara a potenciar la
seva autonomia i responsabilitat i, alhora, aixd contribuird a millorar la seva qualitat de vida
atés que disminuira la seva angoixa i la de la seva familia, generada per la incertesa que
suposa la falta d’'informacié. En relacié amb les tecnologies de la informacio i la comunicacio,
no es tracta de crear-ne de noves sin6 de potenciar les existents.

A més, altres eines existents de foment de I'autonomia dels pacients, com el consentiment
informat i les voluntats anticipades, tenen encara marge de millora. Que els pacients les
coneguin ajudara al fet que la seva implantacié abasti cada cop més els processos
assistencials on la decisid i la voluntat dels pacients és primordial.

2. Promocié dels aspectes étics relacionats amb I’atencié

Les actuacions orientades a la promocio dels aspectes étics relacionats amb I'atencié, tant
des de la perspectiva de I'ética assistencial envers els pacients com a l'actuacié ética dels
pacients envers el sistema sanitari, sén una necessitat manifesta. Els deures dels ciutadans
en relaci6 amb els serveis de salut, el consentiment informat, la historia clinica i la
confidencialitat o les voluntats anticipades, entre d’altres, son informacions que el pacient ha
de tenir al seu abast.
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3. Resposta a les necessitats dels pacients, families i 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. Una de les necessitats identificades que
comparteixen moltes entitats de pacients és el foment de la seva visibilitat, tant de les
mateixes entitats com de les malalties que tenen els pacients que representen.

4. Promocié de la seguretat de I’atencié mitjancant de la participacio activa del
pacient

Els pacients son 'agent principal del procés assistencial i donar-los eines per afavorir-ne la
participacié activa dota el procés d’'un millor nivell de qualitat.

Actuacions com la formacié dels pacients en aspectes de seguretat fan que el procés
assistencial esdevingui més segur.

Un pacient informat, format i proactiu cap a la seguretat de I'atencié és un element més de
proteccio en la cadena de la prevencid dels riscos assistencials. La participacié del pacient és
clau en processos com la prevencid de les infeccions, la gesti6 de la polimedicacio, la
conciliacid i la gestio segura dels medicaments que es pren el pacient.

5. Millora de la comunicacié organitzacions de pacients — Departament de
Salut — ciutadania

Els canals de relacio establerts entre I’Administracié i els pacients es coneixen poc i es poden
potenciar mitjangant les noves tecnologies. S’ha de desenvolupar un sistema per tal de donar
a coneixer millor els canals existents i, juntament amb les entitats de pacients, treballar-ne de
nous.

El foment de les noves tecnologies, juntament amb les actuacions presencials classiques, sn
elements que permeten coneixer les necessitats tant dels pacients com del sistema sanitari.
Internet en general i algunes eines de les xarxes socials com Facebook i Twiter, en particular,
ens donen l'oportunitat de fer consistent i constant la interrelacié entre I'’Administracio
sanitaria, els pacients i la ciutadania en general.

Cal adequar el sistema sanitari a les necessitats de salut de la ciutadania i també cal informar
molt bé sobre quins s6n els dispositius sanitaris amb qué comptem, quina resoluci6é ofereixen
i quin és el nivell assistencial més adequat per atendre cada demanda i necessitat de salut.
Un pacient que sap com navegar pel sistema sanitari utilitza de forma més eficient els
recursos existents. Les entitats de pacients han de tenir un paper rellevant en
I'assessorament sobre com ha de ser la comunicacio efectiva amb els pacients.

Un altre element que afavoreix aquesta linia d’accio és la visibilitat per a la resta de la
ciutadania de les malalties i, per tant, dels pacients que les pateixen, i de les entitats que els
representen.
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6. Millora de la gesti6 de les organitzacions

L’origen de les entitats de pacients aixi com les realitats de cadascuna de les entitats sén molt
diverses en el nostre pais. De fet, la variabilitat dels models de gesti6 de les entitats aixi com
també els sistemes de finangcament i el diferent grau de professionalitzacio de les entitats fa
qgue un dels reptes que tenen actualment les entitats de pacients és precisament implementar
noves formes de gestié que facin sostenibles les diferents tipologies d’entitats, mitjancant la
reflexid sobre la necessitat, entre d’altres, de mancomunar serveis i treballar per objectius
compartits.

La millora continua de la qualitat ha d’afavorir la sostenibilitat d’aquest tipus d’organitzacions
en el temps i, paral-lelament, els ha d’atorgar una posicié competitiva superior. Com en tota
organitzacio, es fa necessari disposar de criteris de qualitat de gestié i implantar-los. Un
entorn de debat i benchmark a través del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya ha de
fomentar l'intercanvi d’experiéncies d’exit i les bones practiques, ha de permetre sinergies
entre les entitats i impulsar-ne la millora dels indicadors de gestié de la qualitat. Aquest nivell
de qualitat ha de poder ser mesurat i avaluat, i per aixod s’ha de dotar les entitats de les eines
adequades. Aix0 també ha de permetre comparar-nos amb entitats de pacients de fora de
Catalunya.

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

El fenomen de l'associacionisme esta molt arrelat a casa nostra i, com no podria ser
altrament, aixd també succeeix en I'ambit de la salut. Actualment al Departament de Salut hi
ha registrades 247 entitats de pacients que juguen un paper clau no només per la importancia
que tenen per elles mateixes les nombroses entitats de pacients sind també per la tasca que
desenvolupen de complementarietat als serveis que I’Administracié no ofereix. Un aspecte
que cal afavorir és I'extensio de la representativitat del Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya al nombre més elevat possible de pacients mitjangant I'aprofitament tant del Canal
Salut i el web del Consell com de l'oportunitat que ens donen les noves tecnologies
(Facebook, Twitter).

La voluntat del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya és representar tots els pacients
del nostre territori, i aixd passa per donar a coneéixer |'existéncia d’aquest organisme a tota la
ciutadania en general i, en especial, a les entitats de pacients que encara no hi soén
representades.

8. Internacionalitzacié del CCPC i de les organitzacions

S’ha de desenvolupar la internacionalitzacié del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya
com a organ on hi ha representades totes les associacions catalanes de pacients, en diversos
sentits mitjangant la facilitacié d’aliances entre entitats de les mateixes malalties en I'ambit
internacional; la participacid en projectes europeus; la comparticid d’experiéncies d’éxit i la
seva adaptacio a la nostra realitat; i la participacio activa del Consell Consultiu de Pacients en
els forums europeus d’intervencié de pacients, fet que a la vegada ha de suposar un
increment de la visibilitat del Consell.
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Linia estratégica

Promocié de I’apoderament i

1 . . .
l'autonomia dels pacients
Promocid6 dels aspectes etics

2 relacionats amb I’atencio dels

pacients

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

Iniciatives

1.1 Promoure eines que facilitin les decisions compartides
metge-pacient

1.2. Difondre I'existéncia d’eines actuals: consentiment informat i
document de voluntats anticipades

2.1 Crear un comite un treball que identifiqui els temes clau en
els aspectes étics relacionat amb I'atencié

2.2 Dissenyar un programa de xerrades sobre aspectes étics
relacionats amb la salut

3.1 Crear un comite de treball de comunicaci6 que representi les
necessitats dels pacients amb el Departament i altres agents
implicats

3.2 Crear un comite de treball que analitzi les necessitats dels
pacients vers les TIC

3.3 Obrir canals de comunicacié directes (email i reunions) amb
les entitats de pacients (*)

Indicadors

1. Desenvolupament d’eina Web amb la participacié de pacients
(Si/No)

2. Nombre d’utilitzacions del Web

3. % de satisfaccio de metges en I'is del Web

4. % de satisfaccio de pacients en I'is del Web

1. Nombre d’accions de difusi6 realitzades
2. Nombre de peticions d’informacié d’eines per part de
pacients/entitats de pacients

1. Creacio del comite de treball (Si/No)

2. Nombre de persones que hi participen en els comités de
treball

. Nombre de reunions realitzades pel comité de treball

. Nombre de xerrades programades i realitzades

. Nombre de ciutadans assistents a les xerrades

. % Satisfacci6 dels ciutadans assistents a les xerrades

. Grau mitja de coneixement adquirit reportat pels ciutadans

. Nombre de persones que composen el comite de treball
. Nombre de reunions del comité de treball
. Nombre d’accions realitzades pel comite de treball

. Nombre de persones que composen el comite de treball
. Nombre de reunions del comité de treball

. Analisi de necessitats realitzat (Si/No)

. Publicacié de resultats de 'analisi (Si/No)

. Nombre d’accions realitzades pel comité de treball

A WONEFE WONFP AODNPE W

. Nombre de demandes al email del Consell

. Temps mitja de resposta

. Nombre de reunions presencials amb entitats de pacients

. % demandes resoltes vs. demandes rebudes

. Nombre de demandes ateses per les entitats de pacients a

ga b~ wN B
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Promocid6 de la seguretat de
I’atencié mitjancant de la
participacio activa del pacient

Millora de la comunicacio
pacients — Departament de
Salut

3.4 Compartir i intercanviar coneixement amb els agents
implicats en el sistema sanitari (pacients, familiars, professionals
sanitaris i administracio)

3.5 Crear un comite de treball de relacions amb societats
cientifiques i col-legis professionals

4.1 Crear un comité un treball que identifiqui els temes clau en
seguretat del pacient

4.2 Formar als pacients en aspectes de seguretat del pacient

5.1 Difondre la guia d’us del sistema sanitari (informacio i
formacio)

5.2 Obrir canals de comunicacio directes (email i reunions) amb
les entitats de pacients (*)

peticié del Consell

6. Nombre de sessions plenaries

7. Nombre de sessions de la Comissié Permanent

8. Nombre de sessions generals

9. Nombre de Consells Técnics existents

10. Nombre de Consells Tecnics actius

11. Nombre de persones que participen als Consells Técnics

1. Nombre de jornades i actes organitzats pel Consell

2. Nombre d’assistents a jornades i actes organitzats pel Consell
3. % de satisfaccid mitja de les jornades i actes

4. Nombre de jornades i actes externs als que assisteix un
representant del Consell

1. Nombre de persones que formen part del comite técnic
2. Nombre de reunions del comité de treball
3. Nombre d’accions realitzades pel comite de treball

1. Creaci6 del comite de treball (Si/No)

2. Nombre de persones que hi participen en els comités de
treball

3. Nombre de reunions realitzades pel comité de treball

1. Nombre de moduls formatius dissenyats

2. Nombre ciutadans formats per regi6 sanitaria

3. % Satisfaccio dels ciutadans formats

4. Grau mitja de coneixement adquirit reportat pels ciutadans
formats

1. Accions de difusio realitzades (Si/No)
2. Nombre de visites web a la guia d’us

. Nombre de demandes al email del Consell

. Temps mitja de resposta

. Nombre de reunions presencials amb entitats de pacients

. % demandes resoltes vs. demandes rebudes

. Nombre de demandes ateses per les entitats de pacients a
peticié del Consell

ga b~ wWwN PP
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Millora de la gesti6 de les
entitats

Extensid de la
representativitat del Consell
Consultiu de Pacients de
Catalunya al nombre més
elevat de pacients de
Catalunya

5.3 Participacio d’entitats de pacients en el disseny i/o avaluacio
de plans especifics

5.4 Potenciar I'is de CanalSalut per part dels pacients i les
entitats de pacients

6.1. Crear un comite técnic de millora de la gesti6 de les entitats

6.2 Dissenyar un sistema de millora de la gestid i la qualitat en
les entitats de pacients

6.3 Formar a les entitats en aspectes relacionats amb la gestié
amb qualitat

6.4 Elaborar un codi de bones practiques del sector d’entitats de
pacients

6.5 Facilitar I'intercanvi d’experiéncies i bones practiques entre
les entitats de pacients

7.1 Dissenyar un pla de comunicacié del Consell Consultiu de
Pacients en I'ambit de totes les regions sanitaries

6. Nombre de reunions convocades pel Conseller de Salut amb
les entitats de pacients (reunions del Ple i Generals)

1. Nombre d’entitats que han participat en el disseny i/o
avaluacio de plans especifics

2. % de participacio d’entitats vs. els plans dissenyats i/o
avaluats

1. Nombre de visites al web CanalSalut (zona ciutadania)
2. % d’entitats que fan accions de difusié de CanalSalut entre
els seus associats

. Nombre de persones que formen part del comité tecnic
. Nombre de reunions del comite de treball
. Nombre d’accions realitzades pel comité de treball

. Disseny del model d’avaluacio de la gestid i qualitat (Si/No)
. % d’entitats que realitzen 'avaluacio
. Grau mitja d'acompliment del model per part de les entitats

. Nombre de sessions d’informacid/formacio realitzades
. Nombre d’assistents a les sessions de formacid
. % de satisfacci6 dels assistents a les sessions

. Nombre de persones que participen en la redaccio

. Difusi6 del codi de bones practiques (Si/No)

. Nombre d’entitats que s’adhereixen al codi de bones
practiques

WNEFE WON=2 WON= WON -

1. Nombre d’accions d’intercanvi facilitades

2. Grau mitja de satisfaccio de les entitats participants

3. % de millora en la gesti6 de les entitats que reben suport per
altres entitats (mentoria)

1. Nombre de repercussions en premsa escrita
2. Nombre de repercussions en premsa digital
3. Nombre de repercussions en radio

4. Nombre de repercussions en TV

5. Nombre de seguidors en xarxes socials

6. Nombre d’entitats adherides al CCPC
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Internacionalitzacié del
8 Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya i de les entitats

7.2 Facilitar la difusié del Consell Consultiu de Pacients per part
de les entitats adherides

8.1 Promocio d’aliances i sinérgies entre les entitats de les
mateixes malalties en I'ambit internacional

8.2 Promocid d'intercanvi d'experiéncies d’éxit internacional

8.3 Participaci6 activa en forum internacionals

8.4 Participacio en projectes internacionals

7. Nombre de pacients representats al CCPC

8. % increment d’alta d’entitats

9. Nombre d’entitats donades de baixa

10. % representativitat del CCPC sobre el total de poblacié

1. Nombre d’entitats que fan difusié del Consell als seus canals
de comunicacio (revista, web, ...)

2. Manual corporatiu del Consell a disposicio de les entitats
(Si/No)

1. % d’entitats del Consell que participen en projectes o0 amb
entitats internacionals

1. Nombre d’entitats internacionals en contacte actiu amb el
Consell

2. Nombre d’experiéncies d’éxit /projectes internacionals en el
que hi participa el Consell

1. Nombre de forums internacionals amb preséncia del Consell

1. Nombre de projectes internacionals en els que hi participa el
Consell o les seves entitats

(*) La iniciativa Obrir canals de comunicacio directes (email i reunions) amb les entitats de pacients dona resposta a totes dues linies

estratégiques.
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8 Cronograma

Linia estratégica

Promocié de I’apoderament i

1 . .
l'autonomia dels pacients
Promocio dels aspectes étics

2 relacionats amb I’atencio dels

pacients

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

Iniciatives 2013 2014 2015

1.1 Promoure eines que facilitin les decisions compartides
metge-pacient

1.2. Difondre I'existéncia d’eines actuals: consentiment informat i
document de voluntats anticipades

2.1 Crear un comite un treball que identifiqui els temes clau en
aspectes etics relacionats amb I'atencio

2.2 Dissenyar un programa de xerrades sobre aspectes étics
relacionats amb la salut

3.1 Crear un comité de treball de comunicacié que representi les
necessitats dels pacients amb el Departament i altres agents
implicats

3.2 Crear un comite de treball que analitzi les necessitats dels
pacients vers les TIC

3.3 Obrir canals de comunicacié directes (email i reunions) amb
les entitats de pacients (*)

3.4 Compartir i intercanviar coneixement amb els agents
implicats en el sistema sanitari (pacients, familiars, professionals
sanitaris i administracio)

3.5 Crear un comité de treball de relacions amb societats
cientifiques i col-legis professionals
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4.1 Crear un comité un treball que identifiqui els temes clau en
Promoci6 de la seguretat de seguretat del pacient
I’atencié mitjancant de la

pamicipacio activa del pacient 4.2 Formar als pacients en aspectes de seguretat del pacient

5.1 Difondre la guia d’us del sistema sanitari (informacio i
formacio)

5.2 Obrir canals de comunicaci6 directes (email i reunions) amb

Millora de la comunicaci6 les entitats de pacients (*)
pacients — Departament de
Salut 5.3 Participacio d’entitats de pacients en el disseny i/o avaluacid

de plans especifics

5.4 Potenciar I'is de CanalSalut per part dels pacients i les
entitats de pacients

6.1. Crear un comite técnic de millora de la gesti6 de les entitats

6.2 Dissenyar un sistema de millora de la gestio i la qualitat en
les entitats de pacients

Millora de la gesti6 de les 6.3 Formar a les entitats en aspectes relacionats amb la gestio
entitats amb qualitat

6.4 Elaborar un codi de bones practiques del sector d’entitats de
pacients

6.5 Facilitar I'intercanvi d’experiéncies i bones practiques entre
les entitats de pacients

Extensié de la 7.1 Dissenyar un pla de comunicacié del Consell Consultiu de
representativitat del Consell Pacients en I'ambit de totes les regions sanitaries
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Consultiu de Pacients de
Catalunya al nombre més
elevat de pacients de
Catalunya

Internacionalitzacio del
8 Consell Consultiu de Pacients
de Catalunya i de les entitats

7.2 Facilitar la difusio del Consell Consultiu de Pacients per part
de les entitats adherides

8.1 Promocio d’aliances i sinérgies entre les entitats de les
mateixes malalties en I'ambit internacional

8.2 Promocid d'intercanvi d'experiéncies d’éxit internacional

8.3 Participaci6 activa en forum internacionals

8.4 Participaci6 en projectes internacionals
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