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El presente plan estratégico se elabord después de un exhaustivo proceso de reflexiéon que
iniciamos en el momento de adaptar nuestros Estatutos a lo que establece la Ley 4/2008, de
24 de abril, del libro tercero del Cédigo Civil de Catalunya.

Definimos la Mision, Visién y Valores de nuestra entidad asi como las grandes lineas
estratégicas que determinardn nuestra actividad durante los préximos afios.

MISION

La Asociacién Catalana de la Hemofilia es una entidad sin dnimo de lucro que tiene como
mision la realizacidn de todas aquellas actividades relacionadas directamente o indirectamente
con las coagulopatias congénitas para su vigilancia, control, formacidn, asesoramiento,
informacidn, colaboracidn, asistencia y divulgacién, siendo el centro de referencia en Catalufia
para la proteccidon de la salud integral de las personas con hemofilia u otras deficiencias
hereditarias de los factores de la coagulacién, tanto en relacion a los aspectos propiamente
sanitarios como en relacién a los aspectos sociales y psicoldgicos.

VISION

Queremos ser una entidad referente en la lucha para conseguir de manera integral la mejora
de la calidad de vida de las personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas de
Catalunya y su integracién plena en la sociedad.

VALORES

La vocacién para servir al colectivo de personas con hemofilia u otras coagulopatias
congénitas, constante a lo largo de toda la historia de la ACH, se asienta sobre los valores:

e Liderazgo: asumir la responsabilidad de estar al frente de la lucha por un interés
comun del colectivo al que representamos.

e Transparencia: capacidad de comunicar e informar de manera sincera y veraz quiénes
somos, qué hacemos y porqué, generando confianza y credibilidad entre los asociados
y la sociedad en general.

e Servicio a un colectivo: compromiso en conocer y atender de manera integral las
necesidades del colectivo en los diferentes ambitos de la vida.

e Compromiso con las personas: cumplir con las obligaciones estatutarias mas alla del
deber concreto por alcanzar un objetivo comun desarrollando diferentes actitudes en
la atencidn de la singularidad y particularidad de cada persona o familia.

e Implicacién y compromiso social: actuar en consonancia con nuestro objetivo final, la
plena integracién de las personas del colectivo, fomentando la cohesion social, la
convivencia y el respeto a las diferencias.




Igualdad de oportunidades: luchar para asegurar un acceso universal a los recursos
sanitarios, sociales, educativos o formativos sea cual sea la situacidon de las personas
del colectivo.

Participacidn y corresponsabilidad: favorecer los mecanismos de participacién de los
miembros del colectivo, haciendo sentir la Asociacién como algo comun, como cosa de
todos, promoviendo un sentimiento de pertenencia y de no soledad

Colaboracién y transversalidad: trabajar en red con las administraciones, unidades de
tratamiento de los hospitales de Cataluiia y también con otras entidades civicas y
organizaciones sociales con las que podamos compartir finalidades comunes.
Internacionalidad: conocer globalmente y no solo de manera local lo que sucede en el
mundo en relacién a la hemofilia y otras coagulopatias congénitas y darnos a conocer
de la misma manera

Cooperacidn: trabajar con determinados paises en vias de desarrollo, mediante
acciones que conduzcan a la satisfaccidon de las necesidades basicas de la poblacién
afectada de hemofilia u otras deficiencias hereditarias de los factores de la
coagulacién.

LINEAS ESTRATEGICAS

1.

4.

Desarrollar un modelo de atencién centrado en las personas con la programacion
diferentes actividades para atender la proteccidon la salud de las personas con
hemofilia u otras deficiencias hereditarias de los factores de la coagulacién de manera
integral y asi mejorar su calidad de vida.

Luchar por la plena integracién en la sociedad de las personas de con coagulopatias
congénitas, fomentando la cohesidn social, la convivencia y el respeto a las diferencias
a través de la realizacidn de diferentes actuaciones enfocadas, por un lado, hacia el
empoderamiento de los propios afectados y, por el otro, hacia la sensibilizacién de la
poblacién en general.

Potenciar las alianzas y colaboraciones con otras entidades, nacionales o
internacionales, ya sea del tercer sector, administraciones o servicios publicos que
faciliten llegar a cumplir nuestra mision.

Asegurar la sostenibilidad de la entidad en general, ya sea en las vertientes econdmico-
financiera, social y ambiental creando un perfil propio que llegue ser referente tanto
para las personas que atendemos como para los demas posibles interlocutores en
diferentes dambitos de actuacion.

Estas grandes lineas estratégicas se transforman en unos objetivos, medibles mediante
indicadores y ligados a un plan de accidn.

El plan de accién estd dividido en tres grandes apartados:

a. actividad asistencial y servicios profesionales
b. sensibilizacidn, divulgacién y formacion
c. colaboraciones y convenios.



PLAN DE ACCION

A. Actividad asistencial y servicios profesionales

Se mantendrdn diferentes servicios para el colectivo, de los cuales destacamos:
e Asistenciay atencion psicoldgica
o Tratamientos psicoterapéuticos
o Programa de intervencidn en personas VIH positivas
o Programa de intervencidn en personas VHC positives
o Programa de intervencion en personas trasplantadas de higado
o Programa de deteccién precoz
o Programa de revisiones psicoldgicas
o Participacidn en el grupo de Psicologia y VIH adscrito al colegio de psicdlogos
e Grupos psicoeducativos o de ayuda mutua:
o de padresy madres
o de nifios
o de abuelos, abuelas y otros familiares
o de personas con dolor crdnico
e Asesoramiento y atencién pedagdgica
o Atencidn a nifios y jovenes con dificultades de aprendizaje
o Atencidn a nifios o jovenes hospitalizados
o Seguimiento escolar de todos los nifios y jévenes con hemofilia
e Asesoramiento médico o sanitario
e Asesoramiento en temas sociales y relacionados con la discapacidad
e Programa de acogida a nuevos casos de hemofilia
e Programa de deteccidn precoz y revisiones psicolégicas
e Programa de atenciéon a mujeres portadoras de hemofilia y mujeres afectadas por
coagulopatias congénitas
e Programa de atencidn, acompafiamiento y arraigo de personas inmigrantes con
coagulopatias congénitas
e Servicio de atencion domiciliaria
e Gestidn de una bolsa de trabajo para personas con discapacidad
e Asesoramiento en temas juridicos y fiscales
e Servicio de terapias alternativas: masajes terapéuticos y sesiones de Nidra - yoga

B. Sensibilizacidn, divulgacion y formacion

Las actividades de este apartado engloban todas aquellas que se pueden incluir dentro de la
“Campana de informacion y sensibilizacion para difundir la realidad del colectivo con
coagulopatias congénitas” y tienen diferentes destinatarios o publico objetivo ya que algunas
van dirigidas al propio colectivo pero otras a la sociedad en general.

A grandes rasgos destacamos:
e Actividades sensibilizadoras e integradoras de ocio y tiempo libre:
o fin de semana en la nieve para la practica del esqui de fondo
o campamentos de verano de diez dias

e Difusidn y publicaciones:



Edicidn de dos nuevas revistas anuales, libros o materiales especializados
Mantenimiento de la web y del blog
Realizacién de una jornada de actualizacién
Campaiia de prevencion del VIH
Asesoramiento a centros escolares u otros equipos profesionales que atiendan
a miembros del colectivo

o Divulgacién de todas las publicaciones o videos elaborados por la entidad en

afios anteriores pero que no han perdido vigencia

Asistencia a diferentes jornadas o congresos relacionados con nuestro dmbito de
actividad, especialmente el Congreso Nacional de Sida y el Congreso Mundial de
Hemofilia

O O O O O

C. Colaboraciones y convenios

Trabajaremos creando alianzas y convenios de colaboracion con:

diferentes departamentos de la administracidn estatal, autondmica o local y entidades
publicas como el Banc de Sang i Teixits

la Unidad de Hemofilia del Hospital Vall d’Hebron asi como con otros centros médicos
de Cataluia, de ambito nacional o internacional que atiendan o puedan desarrollar
alglun programa de interés para nuestro colectivo

entidades privadas o del tercer sector como por ejemplo: asociaciones de Hemofilia de
otras comunidades auténomas o internacionales, la Federacién Mundial de Hemofilia,
COCEMFE, Fundacion ONCE, o la Fundacié Privada Catalana de I’'Hemofilia

con otros profesionales que atiendan o muestren interés por las necesidades de las
personas con coagulopatias congénitas de Catalufia



