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PLA ESTRATEGIC 2012-2017

El present pla estrategic es va elaborar després d’un exhaustiu procés de reflexié que iniciem
en el moment d’adaptar els nostres estatuts al que estableix a la llei 4/2008, de 24 de abril, del
llibre tercer del Codi Civil de Catalunya.

Definim la Missid, Visié i Valors de la nostra entitat aixi com les grans linies estratégiques que
determinaran la nostra activitat durant els proxims anys.

MISSIO

L'Associacié Catalana de I'Hemofilia és una entitat sense anim de lucre que té com a missié la
realitzacié de totes aquelles activitats relacionades directament o indirectament amb les
coagulopaties congénites per a la seva vigilancia, control, formacid, assessorament,
informacid, col-laboracid, assisténcia i divulgacié, sent el centre de referencia a Catalunya per a
la proteccio de la salut integral de les persones amb hemofilia o altres deficiencies hereditaries
dels factors de la coagulacié, tant en relacié als aspectes propiament sanitaris com en relacid
als aspectes socials i psicologics.

VISIO

Volem ser una entitat referent en la lluita per aconseguir de manera integral la millora de la
qualitat de vida de les persones amb hemofilia o altres coagulopaties congenites de Catalunya i
la seva integracio plena a la societat.

VALORS

La vocacio per servir al col-lectiu de persones amb hemofilia o altres coagulopaties congeénites,
constants al llarg de tota la historia de I’ ACH, recau sobre els valors:

e Lideratge: assumir la responsabilitat d'estar al capdavant de la lluita per un interés
comu del col-lectiu al que representem.

e Transparencia: capacitat de comunicar i informar de manera sincera i verag¢ qui som,
que fem i perque, generant confianga i credibilitat entre els associats i la societat en
general.

e Servei_a un_col-lectiu: compromis a coneixer i atendre de manera integral les
necessitats del col-lectiu als diferents ambits de la vida.

e Compromis amb les persones: complir amb les obligacions estatutaries més enlla del
deure concret per aconseguir un objectiu comu desenvolupant diferents actituds a
I'atencio de la singularitat i particularitat de cada persona o familia.




e Implicacid i compromis social: actuar d'acord amb el nostre objectiu final, la plena
integracié de les persones del col-lectiu, fomentant la cohesid social, la convivencia i el
respecte a les diferencies.

e |gualtat d'oportunitats: lluitar per assegurar un accés universal als recursos sanitaris,
socials, educatius o formatius sigui quina sigui la situacio de les persones del col-lectiu.

e Participacié i corresponsabilitat: afavorir els mecanismes de participacié dels membres
del col-lectiu, fent sentir I'Associacié com alguna cosa comuna, com a cosa de tots,
promovent un sentiment de pertinenca i de no solitud.

e Col-laboracio i transversabilitat: treballar amb xarxa amb les administracions, unitats
de tractament dels hospitals de Catalunya i també amb altres entitats civiques i
organitzacions socials amb les quals puguem compartir finalitats comunes.

¢ Internacionalitat: conéixer globalment i no només de manera local el que succeeix al
mon en relacié a I'hemofilia i altres coagulopaties congenites i donar-nos a coneixer de
la mateixa manera.

e Cooperacié: treballar amb determinats paisos en vies de desenvolupament, mitjancant
accions que condueixin a la satisfaccid de les necessitats basiques de la poblacid
afectada d'hemofilia o altres deficiéncies hereditaries dels factors de la coagulacid.

LINIES ESTRATEGIUES

1. Desenvolupar un model d'atencid centrat en les persones amb la programacié de
diferents activitats per atendre la proteccio la salut de les persones amb hemofilia o
altres deficiencies hereditaries dels factors de la coagulacié de manera integral i aixi
millorar la seva qualitat de vida.

2. Lluitar per la plena integracié en la societat de les persones amb coagulopaties
congenites, fomentant la cohesié social, la convivencia i el respecte a les diferencies a
través de la realitzacié de diferents actuacions enfocades, d'una banda, cap a
I'apoderament dels propis afectats i, per l'altre, cap a la sensibilitzacié de la poblacié
en general.

3. Potenciar les aliances i col-laboracions amb altres entitats, nacionals o internacionals,
ja sigui del tercer sector, administracions o serveis publics que facilitin arribar a assolir
la nostra missio.

4. Assegurar la sostenibilitat de I'entitat en general, ja sigui en els vessants economic-
financera, social i ambiental creant un perfil propi que arribi ser referent tant per a les
persones que atenem com pels altres possibles interlocutors en diferents ambits
d'actuacio.

Aqguestes grans linies estratégiques es transformen en uns objectius, mesurables mitjancant
indicadors i lligats a un pla d'accid.

El pla d'accio esta dividit en tres grans apartats:
a. activitat assistencial i serveis professionals
b. sensibilitzacid, divulgacié i formacio
c. col-laboracions i convenis.



PLA D’ ACCIO

A. Activitat assistencial i serveis professionals

Es portaran a terme diferents serveis per el col-lectiu, dels quals destaquem:
e Asistencia i atencié psicologica
o Tractaments psicoterapeutics
Programa d’ intervencié a persones VIH positives
Programa d’ intervencié a persones VHC positives
Programa d’ intervencid a persones trasplantades de fetge
Programa de deteccid precog
Programa de revisions psicologiques
Participacié en el grup de Psicologia i VIH adscrit al col-legi de psicologues
e Grups psicoeducatius o de ajuda mutua:
o de paresimares
o denens
o de avis, avies i altres familiars
o de persones amb dolor cronic
e Assessorament i atencid pedagogica
o Seguiment escolar de tots els infants i joves amb hemofilia
o Atencid a infants i joves amb dificultats d’aprenentatge
o Atencid a infants i joves hospitalitzats
e Assessorament medic o sanitari
e Assessorament en temes socials i relacionats amb la discapacitat
e Programa d’acollida a nous casos d’hemofilia
e Programa d’atencid6 a dones portadores d’hemofilia i dones afectades per
coagulopaties congenites
e Programa d’atencié, acompanyament i arrelament de persones nouvingudes amb
coagulopaties congenites
e Servei d’atencié domiciliaria
e Gestid d’'una borsa de treball per a persones amb discapacitat
e Assessorament en temes juridics i fiscals
e Servei de terapies alternatives: massatges terapéutics i sessions de Nidra-loga
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B. Sensibilitzacid, divulgacié i formacid

Les activitats d'aquest apartat engloben totes aquelles que es poden incloure dins de la
“Campanya d'informacié i sensibilitzacié per difondre la realitat del col-lectiu amb
coagulopaties congeénites” i tenen diferents destinataris o public objectiu ja que algunes van
dirigides al propi col-lectiu pero unes altres a la societat en general.

A grans trets destaquem:
e Activitats sensibilitzadores i integradores d’oci i temps lliure:
o Cap de setmana a la neu per la practica de I'esqui de fons
o Colonies d’estiu integradores per a infants i joves de 6-14 anys

e Difusid i publicacions:
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Edicid de dues revistes anuals, llibres o materials especialitzats

Manteniment de la web i del blog

Realitzacié d’una jornada anual d’actualitzacié sobre I’hemofilia

Campanya de prevencié del VIH

Assessorament a centres escolars o altres equips professionals que atenen a
membres del col-lectiu

Divulgacié de totes les publicacions o videos de I’entitat que no han perdut
vigéncia

Assisténcia a diferents jornades o congressos relacionats amb el nostre ambit
d'activitat, especialment el Congrés Nacional de Sida i el Congrés Mundial de Hemofilia

C. Col:laboracions i convenis

Treballem creant aliances i convenis de col-laboracié amb:

diferents departaments de I'administracié estatal, autonomica o local i entitats
publiques com el Banc de Sang i Teixits

la Unitat d'Hemofilia de I'Hospital Vall d’"Hebron aixi com amb altres centres medics de
Catalunya, d'ambit nacional o internacional que atenguin o puguin desenvolupar algun
programa d'interés per al nostre col-lectiu

entitats privades o del tercer sector com per exemple: associacions d'Hemofilia d'altres
comunitats autonomes o internacionals, la Federacié Mundial d'Hemofilia, Fundacio
ONCE o la Fundacid Privada Catalana de I’'Hemofilia

amb altres professionals que atenguin o mostrin interés per les necessitats de les
persones amb coagulopaties congénites de Catalunya



