Es crea el Forum Catala de Pacients amb I’'objectiu
de potenciar el moviment associatiu a Catalunya i
millorar la qualitat de vida dels malalts

e El nou Forum Catala de Pacients esta integrat, fins el moment, per
21 associacions de pacients, que representen a més de 30.000
ciutadans.

e Un manifest elaborat pel Forum Catala de Pacients defen la
conveniéncia de que els malalts estiguin associats perqué reben
informacio atil sobre les seves patologies, lluiten millor pels seus
interessos i poden accedir a una millor atencio sanitaria.

e La presidenta del Forum Catala de Pacients, Ma Dolors Navarro,
considera que els forums d’ambit autonomic poden contribuir a
millorar la situacié de les associacions i dels seus membres.

Barcelona, 10 de febrer de 2006. Davant la positiva implantacié del Foro
Espafiol de Pacientes, avui es presenta a Barcelona el Forum Catala de
Pacients (un dia abans de la celebracio del Dia Mundial del Malalt, que té lloc
cada 11 de febrer). Aquesta nova entitat agrupa 24 associacions, que
representen a més de 30.000 ciutadans, si bé s’espera que se vagin adherint-
se altres amb el pas del temps..

“El Forum Catala de Pacients pretén potenciar el moviment associatiu en
Catalunya i que les persones que formen part de las associacions que integren
el Forum puguin rebre una informacié completa i de qualitat sobre la seva
malaltia, aixi com una millor atencio sanitaria”, assenyala Ma Dolors Navarro,
Presidenta de I'entitat que avui es presenta. A més a més, segons Navarro, la
creacio de forums de pacients en I'ambit autonomic pugui contribuir a una
millora de la situacio de les associacions i els de seus membres.

No només resulta beneficids per a les associacions el fet d’agrupar-se a una
entitat com el Forum Catala de Pacients, sind que els propis pacients que
pertanyen a una d’aquestes organitzacions també surten beneficiats d'una
decisio d’aquest tipus. “El fet d’estar associats permet als malalts disposar d’'un
punt de trobada on poden conéixer les seves necessitats i sensibilitats”, afirma
Elena O’Callaghan i Duch, presidenta de la TDAH de Catalunya, Associacio
Afectats per Deficit d'Atencio, amb o sense Hiperactivitat, i trastorns associats.

En la seva opinid, quan un pacient s’incorpora a una associacié ho fa amb el
desig d’ajudar i d’ésser ajudat. “Es important no dispersar-se en els objectius i



aprofitar les sinergies per a poder conviure amb la patologia amb dignitat i no
perdre’s lluitant contra els agents que I'envolten (socials, laborals,
administratius...), que moltes vegades constitueixen un problema en si mateix”,
afegeix O’Callaghan.

Les 21 associacions integrants, fins el moment, del Forum Catala de Pacients
son:

- Associacio Catalana d’Ostomitzats.

- Associacié Catalana de Malalties neuromusculars (ASEM).

- Associacié Catalana de malalts de hepatitis C (ASSCAT).

- Associacio de Bipolars de Catalunya (ABC).

- Associacié Catalana de Fibrosi Quistica.

- Acci6 Psoriasi.

- Associacio de Celiacs de Catalunya.

- Parkinson Catalunya.

- Federacio Catalana d’Alzheimer (AFABAIX).

- Inmunitas Vera.

- Lliga Reumatologica Catalana.

- Associacié de Diabetics de Catalunya.

- Associacié Asmatologica catalana.

- Associacié contra I'Anoréxia i la Bulimia (ACAB).

- Associacio d'Afectats de Colon Irritable de Catalunya (AACICAT).

- TDAH de Catalunya Associacié Afectats per Déficit d'Atencié, amb o sense
Hiperactivitat, i trastorns associats de Catalunya.

- Grup Agata.

- AECC - Catalunya contra el Cancer.

- Associacio Catalana de 'Hemofilia.

- Fundacio d'Afectats i Afectades per Fibromialgia i Fatiga Cronica.

- Associacié de Malalts del Ronyé (ADER).

Els 10 punts del manifest

Amb motiu de la presentacio del Forum Catala de Pacients avui a Barcelona,
s’ha donat a coneixer un manifest elaborat pel Forum Catala de Pacients en el
gue es posa en relleu per qué s6n necessaries les associacions de pacients i
per que resulta beneficios que un pacient estigui integrat en una d’aquestes
associacions. Els deus punts que composen el manifest redactat pel Forum
Catala de Pacients son:

1.- Ofereixen informacié i comunicacio de qualitat.

Les associacions de pacients disposen del temps, del personal i de
I'experiencia per proporcionar, als pacients i als seus familiars, informacio i
recursos adaptats als seus coneixements, sobre la malaltia, la seva prevencio i
I'abordatge de les seves necessitats. Proporcionen també informacié general
sobre altres aspectes o recursos relacionats amb la malaltia, tot constituint un
referent clar d’on adrecar-se.



2.- Faciliten I'intercanvi d’experiéncies.

Faciliten la creaci6 d'espais de contacte i d'intercanvi d’experiéncies,
coneixements i opinions amb altres persones afectades i les seves families,
orientant i ajudant a promoure la sensacio de control dels pacients sobre la
malaltia i potenciant I'ajuda muatua.

3.- Promouen la integracié social solidaria.

Orienten i afavoreixen la relacio dels pacients amb altres persones, organismes
i institucions, tot recolzant la seva integracid social i fent front als prejudicis i la
discriminacio que afecta als malalts i als seus familiars.

4.- Tenen en compte la dignitat del malalt i els seus drets.

Representen un suport davant de qualsevol necessitat fisica, psicologica o
social i la base logistica a partir de la qual els pacients i els seus familiars
poden exposar les seves idees, i canalitzar les diferents iniciatives en benefici
de tots els afectats.

5.- Permeten la millora de qualitat de vida.

Serveixen als interessos dels pacients amb I'objectiu general de millorar la seva
qualitat de vida, afavorint el desenvolupament de dispositius assistencials
d’ajuda i atenci6 sanitaria.

6.- Donen suport a la investigacioé de qualitat.

Recolzen la recerca en proves diagnostiques i nous tractaments de la malaltia,
actuant com a cens de la poblacié afectada i col-laborant aquells projectes que
millorin el coneixement cientific existent sobre la mateixa. Identifiquen quines
son les millors mesures per valorar els objectius terapeutics.

7.- Comuniquen la visio legitima dels pacients.

Representen la visié dels pacients davant els professionals, les institucions i la
societat en general, la qual cosa afavoreix la democratitzacié dels serveis de
salut i el disseny d’'una atencio6 sanitaria centrada en els malalts.

8.- Defensen els interessos dels pacients i els seus familiars.

Proporcionen assessorament en les arees juridiques, de serveis socials i
d’atencid sanitaria. Formulen propostes de millora a les administracions i als
professionals sobre aquelles politiques i estrategies que poden millorar la
qualitat de vida dels malalts.

9.- Sensibilitzen I’opinié publica envers la problematica de la malaltia.



Se situen com font de sensibilitzacio de la societat envers la malaltia per tal de
pal-liar-ne les consequéncies personals, familiars i socials.

10.- Aconsegueixen una millora de la qualitat de I’atencid sanitaria.

Els pacients associats son part de I'atencid sanitaria d’altres malalts, son més
responsables en la cura de la seva salut, més complidors en el seguiment de
les instruccions mediques i no malbaraten recursos sanitaris.
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