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ORDRE DEL DIA 

	Ordre del dia

Barcelona, 16 de setembre de 2009

Edifici Casa Convalescència – C/ Sant Antoni Maria Claret, 171 3a planta

Aula 08- 10. Planta Baixa 

	11.00 h – Benvinguda

11.05h -  Presentació i objectius de la reunió

11.10h – Actualització dades de representació del FCP i noves adhesions

11.15h – Principals resultats del FCP 2006-2008:

1. Activitats de representació (estratègies, plans directors i comitès) 

2. Activitats d’informació

3. Activitats d’investigació 

4. Activitats de formació

5. Activitats d’assessorament

11.45h – Nous reptes i oportunitats:

· Tecnologies de la informació i comunicació

· Aliances estratègiques

· Programa Ajuda a les Associacions de Pacients

12.00h – Desenvolupament línies estratègiques 2009-2011 (debat obert en base a les respostes rebudes de les entitats)

13.15h - Conclusions

13.30h – Dinar a Casa Convalescència (Menjador)




ACTA DE LA REUNIÓ

Associacions participants:

1. Acció Psoriasis

2. AECC-Catalunya contra el Càncer 
3. Associació Catalana d’Hemocromatosi

4. Associació Catalana de Cecs i Disminuïts visuals 
5. Associació de Colon Irritable de Catalunya (ACCICAT)
6. Associació Catalana de Diabetis (ADC)
7. Associació Catalana de Fibrosi Quística

8. Associació Catalana de Malalties neuromusculars (ASEM) 
9. Associació Catalana de malalts de hepatitis (ASSCAT)

10. Associació Catalana de Malalts de Ronyó (ADER)

11. Associació Catalana de Síndrome de Sjögren 
12. Associació d'afectats crònics de vies respiratòries "A tot pulmó" 
13. Associació d'afectats per cardiopaties congènites (Cor atès) 
14. Associació de Cardiopaties Congènites de Catalunya (AACIC) 
15. Associació de Malalts d' Escoliosi (ASMADES) 
16. Federació Catalana d'entitats contra el càncer (FECEC)

17. Fundació d’afectats i afectades per Fibromiàlgia i Fatiga Crònica

18. Fundació Jubert Figueres
19. Parkinson Catalunya 
20. Portadors de Vàlvules cardíaques de Catalunya (POVACC)
21. SMAP, Associació de Celíacs de Catalunya 
A continuació, es resumeixen alguns dels aspectes que es van comentar durant la reunió, organitzat pels diferents àmbits d’actuació:

1. PARTICIPACIÓ: Comissions 
· Es concreta el fet que les organitzacions de pacients, han de representar els interessos dels seus membres a les comissions específiques.
· S’obrirà la possibilitat per a l’assistència de les organitzacions, membres del FCP, com a representants dels interessos generals dels pacients crònics en els espais de debat o altres tipus d’actes (reunions, estudis, grups de treball, comissions, etc.) per la millora del sistema sanitari, drets i deures, etc. 
· És necessari pactar uns missatges comuns en la representació del FCP, per tal d’assegurar una participació homogènia en les diferents comissions.
· Representativitat de les organitzacions dins del FCP, per tipus de malaltia. 
2. INFORMACIÓ: Activitats
· Suport o assessorament en activitats concretes de les organitzacions de pacients, per part de l’equip del FCP en la mesura del possible, o vehiculitzar-ho cap a d’altres experts.
· Es constaten les dificultats que afronten les organitzacions per manca de recursos humans o temps, per tal de participar més activament en les activitats proposades.
· Rellevància del programa del pacient expert, per tal de fer formació adreçada als pacients i que és una línia estratègica.

3. ORGANITZACIÓ: Constitució jurídica del FCP

· Fins ara, el FCP no havia tingut entitat jurídica pròpia, era una plataforma d’associacions. Però des de fa un temps s’ha incrementat la necessitat de constituir-se oficialment, donat que cada vegada més es demana la representació del FCP, en diferents àmbits de manera més formal. 
· Es planteja als assistents si consideren necessari constituir una junta i òrgans de govern.

· Alguns dels beneficis de constituir formalment el FCP, serien:

· disposar d’una sèrie de formalismes i garanties de cara a la representació 
· dotar d’una entitat pròpia al FCP, de manera que es produeixi una “representació legal i democràtica” dels seus representats, mitjançant uns òrgans de govern formals.

· Es fa la reflexió que el FCP no només ha de representar als seus associats, sinó també a tots els pacients i familiars.

· Algunes de les preguntes que es formulen al llarg de la reunió van ser:  

· Com ens organitzem és més important que constituir-se, però una cosa no treu l’altre.

· Què passaria si s’ha de constituir una associació o federació, i que s’ha de modificar contínuament els estatuts cada vegada que s’integri una nova associació o marxi una associació? 
· Finançament del FCP, com s’articularia? Els membres haurien de cercar fons pel FCP?
· Caldria que el FCP demanés l’utilitat pública? 

· Quin paper jugar el FCP en relació al Foro Español de Pacientes? La constitució dels fòrums autonòmics dependria del FEP les seves juntes? S’està cercant el lideratge de les pròpies organitzacions de pacients de cadascuna de les CCAA per tal que siguin el motor i mantinguin el projecte autonòmic. 
· És posa de manifest la necessitat de conèixer quins són els estatuts del FEP ara mateix, per veure quina interlocució ha de tenir el FCP i llavors valorar, si cal constituir el FCP o amb un altre nom.

· L’entitat jurídica té una importància cabdal en la representació dels pacients. L’existència d’un grup de treball, que faci una proposta inicial seria valuosa.
· Es decideix que primer s’hauria de constituir un grup de treball per tal d’estudiar la possibilitat d’inscriure al FCP i  quines opcions hi han, la manera de fer-ho, etc.
4. Comunicació 
· S’hauria d’establir un sistema de comunicació per tal de difondre amb més rapidesa millores, propostes i preferències, per:
· Disposar de canals de comunicació més informatius: per exemple sobre el marc dels projectes en els quals es demana participació
· Més retorn o feedback del resultat de les activitats organitzades pel FCP
· Existència d’una persona de referència o interlocutor per a les diferents activitats que es proposen
· Es sol·licita un canvi de nomenclàtor per tal de fer servir “organitzacions de pacients”, en compte d’associacions, donat que el FCP està constituït per associacions, federacions i fundacions.
· Es demana que totes les organitzacions facin arribar la seva fitxa informativa complerta per tal de fer una difusió del nombre de representats i membres del FCP real i, amés a més, es posa de manifest la necessitat d’incorporar en el discurs el fet que la representació del FCP, és a tots els pacients i afectats, no només als membres de les organitzacions.
· El FCP treballarà per tal d’actualitzar la seva web, i incorporarà una secció més informativa sobre les  organitzacions adherides, així com la possibilitat de crear un canal per tal de difondre i treballar virtualment (xarxa social)

· D’altra banda el FCP farà difusió d’informació clau sobre les activitats i filosofia del projecte, per poder transmetre-la al conjunt dels associats.
· Des del moment de creació del FCP, es van  realitzar unes reunions amb les organitzacions de pacients per tal de conèixer millor les necessitats i dificultats de les entitats i quines eren les seves estratègies presents i futures. De cara a l’any 2010, seria interessant engegar de nou propostes per conèixer les necessitats concretes amb comunicacions directes.

· Fer un mail informatiu sobre l’equip que treballa i qui són els interlocutors en els diferents àmbits.
ACORDS
· Iniciem una nova etapa, amb la que es demana a les organitzacions que s’incorporin i participin més activament. Amb la recollida de dades, en una fitxa de cada organització, es podria disposar d’informació  per tal de trobar vies de col·laboració.  

· Caldrà inicialment constituir un grup de treball per valorar què suposa organitzar-nos legalment, quins passos s’hauríen de fer, estudiar els estatuts del FEP, etc.
· S’intentarà establir un canal de comunicació més fluït entre FCP i associacions en ambdòs sentits..
· Fer reunions específiques per diferents àmbits.

· Anar pas a pas, i constituir quelcom sense precipitació, assegurant la participació i contribució de les organitzacions.
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