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NOTA DE PRENSA

La sostenibilidad econdmica, principal reto para las
asociaciones de pacientes

e« Un estudio impulsado por Fundacién MAS QUE IDEAS entre 18
representantes de 25 asociaciones de pacientes de diferentes patologias,
pone de relieve las principales dificultades con las que se encuentran estas
organizaciones.

e La profesionalizacion de las AA.PP. es el reto con mas diferencia de
valoracion entre juntas directivas y personal técnico.

Madrid, 23 de junio de 2016

Fundacién MAS QUE IDEAS, con la colaboracién ASOCIA
de PFIZER, ha presentado esta mafiana el informe CIONES
final del estudio “Andlisis de la gestiéon de los DF BABIENTES
retos internos en las asociaciones de pacientes” ANALISIS
DE LA GESTION DE
llevado a cabo entre 18 representantes de 25 et o0

AA.PP. para analizar y reflexionar sobre las
dificultades con las que se encuentran estas
agrupaciones en su actividad diaria.

Las Asociaciones de Pacientes tienen un papel cada vez mas relevante en el ambito de la salud.
Tal y como sefiala Diego Villalén, presidente de Fundacién MAS QUE IDEAS: “Las asociaciones
de pacientes son esenciales para la sociedad ya que defienden nuestros derechos, conciencian y
educan en hdbitos saludables y promueven la investigacion. Y cuando enfermamos,
encontramos en ellas un espacio de apoyo, informacion y orientacion que es dificil encontrar
fuera de ellas. Son organizaciones esenciales para la ciudadania pero que no siempre disponen
del apoyo necesario para realizar su labor”. Por eso Fundacién MAS QUE IDEAS, ha
considerado necesario profundizar en la gestién de estas organizaciones con el fin de conocer
sus principales retos internos e identificar directrices que les permitan superar estas
dificultades.
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La metodologia

Para la elaboracion de este informe, se han seleccionado a 18 representantes de 25
asociaciones de pacientes (ver lista de Asociaciones participantes en anexo) de los cuales, 9
formaban parte de las juntas directivas de sus asociaciones y los otros 9 pertenecientes a
equipos técnicos.

Una vez seleccionados los participantes, se les solicitd completar una encuesta on line que ha
permitido identificar los principales retos de cada una de las agrupaciones.

Tras ello, en el mes de septiembre de 2015, se llevaron a cabo dos grupos de trabajo focales,
uno formado por miembros de juntas directivas y otro por personal técnico que sirvieron para
analizar, reflexionar y profundizar acerca de los retos internos, detectar propuestas de mejora,
e identificar soluciones.

Los resultados

El estudio pone de manifiesto varios resultados destacados: El 69% de los encuestados
considera que el principal reto de las asociaciones de pacientes es la sostenibilidad econémica,
seguido por la formacion y la preparacidén en dreas de gestidon (63%), la profesionalizacién de
las organizaciones (63%), la relacion entre junta directiva y equipo técnico (44%), la
planificacion estratégica (44%) y la participacién de los socios en la toma de decisiones (44%).

En el informe final (que se adjunta como documento anexo) se desglosan otros retos
secundarios como la comunicacidn con otras entidades afines (38%), la comunicacién interna
(31%), la gestion del voluntariado (31%), el grado de representatividad con el colectivo para el
que trabaja (31%), o los procesos de evaluacion (31%).

Asi mismo, del informe se desprenden otros datos de interés: hay mayor consenso entre los
miembros de juntas directivas en la seleccién de los retos internos, la profesionalizacién es el
reto con mayor diferencia entre grupos o el hecho de que el 55% del personal técnico
considere que existen dificultades y carencias en los procesos de evaluaciéon mientras que
ninguin componente de juntas directivas asi lo ha valorado.
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Perspectivas de futuro

Esta iniciativa nace con vocacién de continuidad, con el propdsito de desarrollar iniciativas en
los proximos anos que permitan fortalecer el tejido asociativo de pacientes en Espaia,
partiendo de las necesidades y soluciones detectadas en este informe. Por ello, en los
préximos meses, Fundacién MAS QUE IDEAS mantendrd reuniones con 8 representantes de
asociaciones de pacientes para poner en practica 4 lineas de trabajo. ¢De qué tipo de
proyectos hablamos?

- Programas formativos para representantes de asociaciones
- Proyectos de investigacion social.
- Iniciativas de apoyo a asociaciones.

- Actividades de encuentro y cooperacion entre entidades.

Fundacién MAS QUE IDEAS

La sociedad en general, y los pacientes en particular, demandamos una actuacién global, coordinada y sostenible en
el ambito de la salud. Bajo esta premisa nace el 10 de julio de 2014 la Fundacién MAS QUE IDEAS, organizacion
independiente y sin animo de lucro, con clara vocacion por las personas que conviven con una enfermedad y
convencida de los beneficios del trabajo en red.

Tres son las claves de nuestro trabajo:ilusién, compromiso y transparencia. Con ese espiritu promovemos
proyectos horizontales, creativos, sostenibles, éticos y rigurosos en colaboracion con los diferentes agentes
sociosanitarios. Creemos que, solo asi lograremos promover un cambio en el sector basado en la innovacién vy la
cooperacion, y que esté orientado al propdsito que a todos nos une: mejorar la calidad de vida de los pacientes y su
entorno.

Para ello, la fundacién trabaja en cuatro lineas prioritarias de actuacién: punto de encuentro, formacion, accién
social e investigacion social.

Para mas informacion:

Comunicacién Fundacién MAS QUE IDEAS

Jacobo Pérez Telf.: 627 983 169

Natalia Bermudez Telf.: 667 60 33 53

lacomunicacionde@fundacionmasqueideas.org
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ANEXO

Personas participantes en el estudio

“Analisis de la gestion de los retos internos en AA.PP.

Componentes del grupo “Juntas directivas”:

Diia. Soledad Alonso. Vicepresidenta y Tesorera de la Federacidon Nacional de Asociaciones de
Enfermedades Respiratorias (FENAER)

D. Daniel Anibal Garcia. Secretario de la Asociacion Cantabra de Hemofilia. Presidente de la
Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO).

Dia. Antonia Gimoén. Presidenta de la Asociacion para la Ayuda a las Mujeres con Cancer de
Mama (AMUCCAM). Vocal de la Federacidon Espafiola de Cancer de Mama (FECMA).

Dia. Adriana Guevara. Presidenta de la Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(adEla).

D. Andoni Lorenzo. Presidente de la Asociacion de Diabéticos de Alava (ADALAVA). Presidente
de la Federacion de Diabéticos Espafioles (FEDE).

Dfia. Cristina Pifieiro. Presidenta de la Asociacién Gallega de Trasplantados de Médula Osea
(ASOTRAME).

D. Pedro Plazuelo. Presidente de |la Asociacion de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada
(AEEF). Presidente de la Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondilitis (CEADE).

D. José Angel Sanchez. Presidente de |la Asociacién Murciana de Trasplantados Hepaticos
(ADEMTRA). Tesorero de la Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos
(FNETH).

D. Antonio Tombas. Presidente de la Asociacidn de Enfermos de Rifion de Catalufia (ADER).

Componentes del grupo “Personal técnico”:

D. Santiago Alfonso. Director de Asociacion de Pacientes de Psoriasis y Familiares (Accion
Psoriasis). Tesorero del Foro Espaiiol de Pacientes (FEP).

Dia. Ana Belén Bautista. Psicdloga de la Asociacion de Familias de Niiios con Cancer de Castilla
La Mancha (AFANION).

Diia. Mdnica de Elio. Responsable de Divulgacidn de la Asociacion de Diabéticos de Madrid.

Diia. Blanca Esteban. Responsable del Servicio de Dietética de la Asociacion de Celiacos y
Sensibles al Gluten de la Comunidad de Madrid.
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Diia. Maria Gélvez. Directora General de la Federacion Espaiiola de Parkinson (FEP).

D. Juan Carlos Julian. Coordinador General de la Federacién Nacional de Asociaciones para la
Lucha Contra las Enfermedades del Rifién (ALCER).

Diia. Aira Megias. Trabajadora social de la Asociacién de Epidermolisis Bullosa de Espaiia, Piel
de Mariposa (DEBRA Espaiia).

D. Antonio Poveda. Gerente de |la Coordinadora Estatal de VIH y Sida (CESIDA).

Diia. Montserrat Roig. Responsable de Gestidn y Desarrollo de Esclerosis Multiple Espaia
(EME).



