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PREMESSA

La LIFC presenta ai suoi  associati,  organizzazioni amiche e partners, il suo primo Piano Strategico generale per affrontare le sfide individuate dal Consiglio Direttivo ed approvate dall’ Assemblea dei Soci.

Il Piano Strategico è parte di un progetto mirato ad armonizzare e rinforzare la LIFC e tutto il sistema FC Italia.

Contiamo sulle risposte iniziali degli associati e di tutte le  organizzazioni amiche per finalizzare questo Piano per ricostruire e riposizionare la LIFC.

1.  INTRODUZIONE

LIFC ha preso atto delle richieste degli associati di tracciare un nuovo cammino per l'organizzazione, nato dal bisogno  di una maggiore unità, forza e capacità di risposta alle sfide che quotidianamente pazienti e familiari fronteggiano.

Il primo impegno che LIFC ha preso è di armonizzare e rafforzare la sua struttura per raggiungere i benefici completi di un'organizzazione unitaria e capace di raccogliere l’attenzione della società e promuovere un’accelerazione nel raggiungimento degli obiettivi. Una parte importante di questa attività è rappresentata dallo sforzo collettivo di sviluppare un piano strategico per LIFC derivante dagli indirizzi deliberati  dal Consiglio Direttivo del 26.6.10 e seguenti.

 I temi espressi nella discussione, il programma di azione e le risoluzioni emerse dai suddetti direttivi sono stati raggruppati in cinque ampie aree di interesse.

Queste comprendono:

· Qualità delle cure

· Qualità della vita

· Ricerca

· Struttura e sviluppo associativo

· Comunicazione e Marketing

Gruppi di lavoro sono stati formati per ciascuna delle cinque aree tematiche anche per  i servizi generali e di supporto, inclusi finanza e amministrazione, utilizzo delle risorse umane, tecnologia di informazione e comunicazione.

Oltre agli obiettivi del piano strategico derivanti dalle aree tematiche così come i servizi generali e di supporto, i gruppi di lavoro svilupperanno progetti e piani annuali per l'implementazione nei prossimi anni.

Ad ogni modo, il compito di armonizzare e rafforzare la LIFC è qualcosa di più che il semplice sviluppo di un piano strategico: ci sono molte attività di accompagnamento e risultati che devono completarne lo svolgimento per assicurare che alla fine del periodo di progetto ci sia in effetti una LIFC armonizzata e rafforzata.

Il processo è iniziato con una valutazione della LIFC  e con lo stabilire alcuni standard minimi di partenza. La valutazione ci ha fornito indicazioni per una serie di sfide che devono essere affrontate per assicurare che LIFC abbia il potere di completare il suo mandato. Ciò include il bisogno di sviluppare politiche su una serie di aspetti e portarle a buon fine.

L'area delle politiche include le risorse umane, le finanze, la struttura interna, il posizionamento e le alleanze esterne.

I RAI ( Responsabili Aree di Interesse), in sinergia con il Presidente ed il Segretario, hanno fornito gli input principali per la formulazione del presente piano strategico. I RAI, la Presidenza ed i ns. consulenti hanno il compito di tradurre gli obiettivi delle Aree Tematiche in progetti di sviluppo formulati per vincere le sfide riconosciute nel piano.

Il piano strategico e i progetti di sviluppo allegati saranno presi in considerazione e approvati dal consiglio direttivo della LIFC.

Il piano strategico sarà presentato per l’approvazione all’Assemblea generale dei soci.

Non appena i progetti di sviluppo saranno approvati dal Direttivo LIFC, inizierà la

realizzazione delle attività. I rapporti sui progressi annuali saranno presentati  periodicamente al Consiglio direttivo.

2.   IL CONTESTO

La LIFC è inserita in un contesto (mondo FC Italia) nel quale agiscono con diversi gradi di autonomia più attori:

1. Associazioni Regionali

2. Centri di Cura Regionali

3. SIFC

4. FFC

5. IERFC

6. LIFC

7. Altri portatori di interesse (altre Associazioni, Centri Trapianti, ecc)

Di seguito, in base alle rilevanze raccolte, esprimiamo la nostra visione.

1. Le Associazioni Regionali sono socie della LIFC. Esse mantengono una autonomia pressoché  totale; la LIFC oggi  cerca di coordinarne le attività, di costruire un’immagine univoca, di dare degli indirizzi generali, di occuparsi di tematiche di livello nazionale e di esserne la rappresentante a livello internazionale. Le Associazioni rappresentano i familiari  ed i pazienti FC, ne sono la voce presso gli Enti e le Istituzioni regionali; esse raccolgono fondi con numerose e piccole iniziative locali, hanno capacità economica finanziaria molto diversificata tra di  loro ed anche “peso politico” molto diverso. Alcune sono presenti nelle proprie regioni con strutture provinciali (comitati), altre hanno esclusivamente una sede e a volte non posseggono alcuna struttura (personale, sede ufficiale ecc.); molto diversi sono i servizi erogati da tali associazioni verso i pazienti e familiari FC.

2. I Centri di Cura Regionali sono l’interlocutore diretto e principale delle Associazioni Regionali che ne finanziano (quasi sempre in modo acritico) i progetti di ricerca e che spesso intervengono per supplire alle carenze di organico con borse di studio per medici, fisioterapisti, assistenti sociali, dietiste ecc. e alle carenze strutturali (ristrutturazioni – arredi ecc.). I servizi erogati dai vari Centri Regionali di Cura sono abbastanza diversi tra di loro per qualità e per quantità in  aziende ospedaliere,  con opzioni e servizi differenti che non sempre garantiscono la copertura delle complicazioni della patologia. I Direttori dei Centri sono ovviamente figure determinanti  per le scelte, gli obiettivi e le prestazioni dei Centri di Cura Regionali, ma non sono tra di loro organizzati né coordinati e non hanno costituito una rappresentanza che possa essere interlocutrice a livello nazionale delle altre componenti del mondo FC. 

3. La SIFC è una società scientifica formata da diverse componenti che gravitano a vario titolo nel mondo FC; la sua peculiarità è quella di avere competenze medico, sanitarie e scientifiche, ma non rappresenta  la rete dei Centri di Cura. Ha una ridotta capacità economica/finanziaria.

I suoi obbiettivi sono: l’aggiornamento professionale e la formazione; la promozione di studi e ricerche; lo sviluppo e standardizzazione di metodologie innovative; l’elaborazione di linee guida; la diffusione della conoscenza dell’importanza sociale della FC; il potenziamento dell’assistenza; l’insegnamento e la ricerca; i rapporti con altre società scientifiche e con gli enti e operatori, anche del territorio (come, ad esempio, i medici di famiglia); la promozione di forme di cooperazione scientifica con l'industria, enti, associazioni di volontariato, società di servizi per la realizzazione degli scopi istituzionali.

4. La FFC si posiziona come promotore della formazione e della ricerca, prevalentemente di base, sulla FC, emette infatti bandi di gara annuali ed eroga finanziamenti ai progetti di ricerca valutati positivamente attraverso organismi dalla stessa individuati. Inoltre la FFC è attiva nella organizzazione di corsi per personale medico ed infermieristico. Essa raccoglie fondi  sia attraverso una  struttura territoriale di “DELEGAZIONI”, che ha diramazioni su tutto il territorio nazionale e che spesso è in diretta competizione con le Associazioni Regionali LIFC, sia attraverso iniziative nazionali, donazioni da parte di privati e da parte delle Associazioni Regionali LIFC. Ha una struttura ben organizzata (dipendenti e collaboratori) ed una capacità di raccolta fondi annuale  che è grosso modo pari alla somma delle raccolte di tutte le Associazioni Regionali. La FFC è una fondazione privata, nata anche grazie al finanziamento di una Associazione Regionale (Ass. Veneta), che è rappresentata nel Consiglio di Amministrazione. La FFC promuove, inoltre, corsi di aggiornamento medico/scientifici ed ha certamente una forte visibilità nazionale.

5. IERFC è un Istituto di ricerca con personalità giuridica autonoma (è una fondazione Onlus con sede e laboratorio al San Raffaele di Milano che si avvale anche della collaborazione di un network di laboratori partner). Ne è socio unico la LIFC e dalla stessa è stato sino ad ora prevalentemente  finanziato. Ha pubblicato rilevanti risultati su prestigiose riviste scientifiche ed inoltre ha ricevuto recentemente un incarico di ricerca biennale da una importante casa farmaceutica. Il Direttivo LIFC in data 25 settembre 2011 ha deliberato di aprire a terzi la partecipazione societaria a IERFC al fine di dare ulteriore vigore all’Istituto. Il CdA di IERFC ha deliberato di individuare nuovi partner e di definire a breve concreti progetti di  servizi innovativi da offrire all’intera comunità FC. IERFC ha deliberato inoltre una site visit ad opera di scienziati internazionali e di sottoporre a valutazione i propri progetti  2012 da parte del comitato scientifico dell’Associazione Tedesca, con l’utilizzo di peer reviewers. Il finanziamento dei propri progetti di ricerca quindi avverrà anche attraverso la partecipazione a bandi competitivi e contratti di collaborazione con aziende.

6. La LIFC rappresenta le istanze dei pazienti e dei loro familiari. E’ una Associazione di Associazioni con sede e segreteria a Roma. Le risorse umane strutturate sono due, oltre a 4 collaboratori a contratto, e si avvale dell’attività di volontari .

      Nel 2011 si è data una organizzazione definendo 5 aree di interesse:
1. Qualità delle Cure

2. Qualità della Vita

3. Ricerca

4. Struttura e sviluppo associativo 

5. Comunicazione e Marketing

Nell’ambito di queste ha formato gruppi di lavoro avvalendosi anche della disponibilità di soci di varie associazioni. Ha suddiviso il territorio nazionale in Macroaree Geografiche, creando anche dei gruppi di lavoro per macroarea.

Queste iniziative non sono ancora completamente a regime, ma hanno iniziato a dare alcuni frutti in termini di progetti avviati e conclusi per singola Area di Interesse.

Ha avviato una riflessione per l’introduzione di strumenti innovativi per favorire la massima partecipazione alla vita associativa da parte dei pazienti adulti.

La quasi totale prevalenza di volontari nella attività della LIFC e la loro dislocazione su tutto il territorio nazionale è contemporaneamente una risorsa importante da incentivare e, per la sua dispersione sul territorio, un freno alla velocità di realizzazione dei progetti 

individuati: spesso si evidenzia la necessità di avere competenze specifiche e professionali per portare avanti progetti complessi. La  scarsa strutturazione in termini di risorse e competenze nonché una diffusa abitudine a procedere in modo autonomo delle Associazioni Regionali, che hanno ognuna uno Statuto ed una organizzazione diversa, compromette spesso la forza e la visibilità della LIFC sia nel mondo FC che all’esterno di esso.

Nel corso del 2011 l’Area di Interesse Comunicazione e Marketing si è dotata di una risorsa a tempo pieno e della consulenza di esperti del settore di competenza e il risultato sia quantitativo che qualitativo è stato decisamente migliore del solito. Questa positiva esperienza avvalora l’indirizzo di LIFC di arrivare a strutturarsi con personale dipendente e qualificato, che operi sotto la guida “politica” del direttivo.

Complessivamente la sensazione diffusa è di un contesto (mondo FC) diviso, spesso in contrasto e con attività che si sovrappongono, che genera nei soci, pazienti , familiari e nell’opinione pubblica una gran confusione sia per quanto riguarda i ruoli ricoperti che per quanto riguarda le finalità perseguite e determina un diffuso malcontento. I soci, i sostenitori ed in generale la pubblica opinione non comprendono il perché di una divisione di fatto tra soggetti che dovrebbero tutti perseguire gli stessi obiettivi ed il perché, di conseguenza, di  una dispersione di risorse dovuta a duplicazioni di attività (vedi, ad esempio, la comunicazione, le risorse impegnate, la presenza contemporanea sul territorio di comitati LIFC e di delegazioni FFC, la pubblicità ecc..).

3.  MISSION E VISION

MISSION

La LIFC ha come Mission:
· assicurare la rappresentanza e la tutela degli interessi giuridici, morali ed economici dei soggetti affetti da Fibrosi Cistica e delle loro famiglie in ogni ambito, ivi compreso le pubbliche amministrazioni e gli enti che hanno per scopo l’educazione, il lavoro e l’assistenza ai predetti soggetti, previsti dalle norme vigenti;
· promuovere la costituzione, ove manchino, e il raggruppamento delle singole Associazioni Regionali che aderiscono o intendano aderire ad essa, aventi per finalità la Lotta contro la Fibrosi Cistica;
· stabilire rapporti di cooperazione con altre Associazioni, organizzazioni ed istituzioni aventi lo scopo di partecipazione, sussidiarietà, promozione e di volontariato nel campo sociale e sanitario e della ricerca scientifica che abbiano scopi coerenti con quelli sanciti dal presente statuto;

· svolgere attività di supporto anche politico e di servizi reali, consulenza, formazione e sostegno alle Associazioni Regionali socie nella loro attività in ambito locale;

· promuovere l’assistenza da parte delle Istituzioni alle persone affette da fibrosi cistica nonché l’istruzione e l’educazione dei pazienti e delle loro famiglie in relazione alla patologia, erogando a tal fine appositi servizi informativi; 

· stabilire e coordinare le linee generali delle iniziative promosse a livello nazionale dalle Associazioni socie e  rappresentare queste ultime nei confronti degli organismi nazionali e sovranazionali;

· promuovere e sviluppare la ricerca scientifica come base imprescindibile alla lotta contro la Fibrosi Cistica in alleanza con altre organizzazioni che perseguono lo stesso fine;

· promuovere indagini sulla diffusione e sulla tipologia della patologia in Italia e su ogni aspetto utile a combatterla;

· diffondere l’informazione e la formazione delle classi medica e sanitaria non medica circa le possibilità diagnostiche e terapeutiche, erogando a tal fine appositi servizi informativi e di sensibilizzazione;

· reperire fondi per la realizzazione dei fini della Lega;

· propagandare una concezione di salute intesa come bene comune oltre che individuale; fare conoscere la Fibrosi Cistica non come evento straordinario e discriminante, ma nel contesto di una patologia che riguarda tutti i cittadini, quelli nati e quelli che nasceranno;

· promuovere l’inserimento lavorativo, tutelandone la salute, e l’inserimento sociale dei soggetti affetti da Fibrosi Cistica.

VISION

La Vision della LIFC è:

Tendere ad una società in cui i diritti e la qualità della vita del paziente siano centrali e prevalenti su ogni altra dinamica ed obiettivo, la ricerca e le cure siano orientate alla più rilevante efficacia sulla vita dei pazienti stessi, tutti gli attori del mondo FC siano coordinati e funzionali alle necessità dei pazienti e dei loro familiari

La LIFC in relazione a quanto sopra vuole:

· Mettere al primo posto la cura degli interessi dei pazienti.

· Raggiungere un'organizzazione nazionale e federativa, con ben individuate deleghe territoriali.

· Promuovere un “Sistema FC ITALIA” che ascolti le istanze dei pazienti e dei loro familiari e nel quale tutti gli attori individuati operino in completa sintonia e sinergia, mettendo a fattor comune tutte le risorse, sotto la direzione di un'unica “stanza di regia “.

· Rafforzare e uniformare la propria struttura organizzativa e finanziaria.

· Essere l’elemento catalizzatore di un processo di integrazione tra i vari attori del mondo FC.

· Rappresentare a livello nazionale ed internazionale gli interessi dei pazienti e familiari FC. 

4.  DIREZIONE STRATEGICA ED ATTUAZIONE  PIANO STRATEGICO

La direzione strategica costituisce una guida per il futuro di LIFC e contemporaneamente stabilisce le aree di priorità della sua attività.  

Mantenendo fermo l’obbiettivo principale, che è quello di dare una risposta concreta ai bisogni dei pazienti Fc e delle loro famiglie, si individuano queste direzioni in risposta a quanto emerso nell’analisi del Contesto, consapevoli che tali direzioni potranno realizzarsi più o meno rapidamente anche in conseguenza del contesto del sistema FC Italia:

· un processo di unificazione delle Associazioni Regionali in una Associazione Nazionale, che lasci autonomia alle Associazioni Regionali su temi legati strettamente al territorio di appartenenza;

· un processo di ristrutturazione delle risorse economiche, organizzative ed umane di LIFC per supportare, nel modo più efficiente ed efficace possibile, la realizzazione dei progetti coerenti con la mission di LIFC;

· Un processo per l’introduzione di strumenti innovativi per favorire la massima partecipazione alla vita associativa da parte dei pazienti adulti; 

· un processo di comunicazione interna atto a determinare il senso di appartenenza, condivisione e solidarietà  tra le Associazioni Regionali;

· un processo di rafforzamento dell’immagine di LIFC che sostenga campagne di Fundraising per rafforzarne la capacità economica/finanziaria;

· un processo di integrazione del mondo FC in un “SISTEMA FC “ unico che, nel rispetto di ruoli e competenze, sia governato e coordinato in modo univoco, creando una sinergia di strutture, risorse.

La responsabilità di tali processi è in carico al Direttivo che ne ha delegato la realizzazione ai RAI e alla Presidenza come segue:

1. RAI – QUALITA’DELLE CURE

a. Garantire i migliori livelli di cura e di assistenza in ogni zona d’Italia

b. Accrescere gli strumenti a disposizione dei  curanti

2. RAI – QUALITA’DELLA VITA

a. Difendere e promuovere i diritti dei pazienti/familiari FC

b. Rafforzare gli interventi di politica sociale ed economica al fine di orientarne le scelte.

3. RAI – RICERCA

Definire un sistema di ricerca FC che rappresenti una summa del meglio dei sistemi già funzionanti in Italia, EC e US, utilizzi nel modo più efficace i finanziamenti raccolti, ottimizzi le risorse a disposizione eliminando sprechi e doppioni, venga incontro alle reali necessità di pazienti e famiglie, produca risultati tangibili in termini di miglioramento degli approcci terapeutici e del benessere dei pazienti FC e crei un circolo virtuoso basato sulla trasparenza anche mediante l’utilizzo di bandi competitivi che prevedano valutazioni attraverso peer reviewers.
4. RAI – STRUTTURA E SVILUPPO ASSOCIATIVO

a. Ridisegnare la LIFC: un nuovo Statuto ed una nuova organizzazione territoriale;

b. uniformare l’organizzazione delle Associazioni Regionali;

c. Individuare nuove forme di partecipazione.

5. RAI –  COMUNICAZIONE E MARKETING

a. Ristrutturare i servizi e rafforzare l’organizzazione, le risorse, l’immagine, il posizionamento, la comunicazione interna ed esterna

6. PRESIDENZA

a. Costruire un Sistema “FC Italia” assieme ai possibili partners

b. Favorire l’integrazione nazionale e internazionale dei portatori di interesse

c. Sensibilizzare gli enti nazionali e sovrannazionali ai bisogni dei pazienti e dei loro familiari

5. RESPONSABILITÀ E RISORSE

Cornice istituzionale

La realizzazione delle aree prioritarie di questo piano strategico richiede la seguente cornice istituzionale differenziata, ma complementare, che descrive i compiti e le responsabilità di tutti i partner all'interno della LIFC:

Responsabilità del Direttivo LIFC

· Attuare gli indirizzi  deliberati dall’Assemblea dei soci;

· Proporre all’Assemblea il Piano strategico;

· Approvare i piani di lavoro annuali;

· Acquisire risorse sufficienti;

· Gestire le attività della LIFC;

·  Fornire sostegno e cooperazione alle Associazioni  Regionali; 

· Assegnare compiti a RAI, Presidenza e Segretario;

·  Approvare i rapporti sui progressi;

· Approvare i bilanci;

· Assegnare budget annuali ai RAI;

· Discutere e decidere su tutte le materie che sono importanti per la realizzazione del piano strategico;

· Partecipare alle attività internazionali.

Responsabilità dei Soci LIFC 

· Fornire impegno, supporto e cooperazione;

· Fornire risorse in termini di persone,informazioni e dati;

· Fornire copertura dei media a livello regionale; Mantenere una buona comunicazione;

· Individuare referenti territoriali  (persone di contatto); Partecipare alle attività;

· Preparare e inviare per tempo i rapporti descrittivi e finanziari; Partecipare al processo di monitoraggio;

· Partecipare alle valutazioni annuali e finali.

Deleghe

Il Direttivo ha dato ampia delega ai RAI, al Presidente e al Segretario per attivarsi ed operare in autonomia, rispettando ovviamente gli indirizzi politici, strategici e di bilancio definiti dal Direttivo e dall’Assemblea dei soci.

I RAI operano in autonomia, curando una forte interazione con il territorio, e gestiscono al meglio il budget annuale che il Direttivo assegnerà agli stessi. E’ raccomandata ovviamente una costante comunicazione ed una pianificazione programmata degli incontri.

I RAI, nel tempo, dovrebbero mantenere  la responsabilità  politica delle Aree di Interesse e strutturare con opportune risorse professionali le loro Aree di competenza, fino a definire una struttura operativa che faccia capo ad un Responsabile Operativo (Direttore) in linea con l’organizzazione delle principali Associazioni europee.

Sistema di monitoraggio

Il segretario LIFC curerà l’esecuzione delle deliberazioni e sarà responsabile del coordinamento e del monitoraggio della realizzazione del piano strategico.

Favorirà un processo di comunicazione interna che comprenda i RAI e il Presidente.
Attraverso l’ Audit Interno,  creerà un sistema che permetterà  di garantire che i progressi siano compiuti e che le deviazioni dal piano originale siano identificate per tempo.
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