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1. INTRODUCAO & PREFACIO

1.1 Introducao

As organizacdes de apoio a sobreviventes de AVC (AASA)
desempenham um papel primordial no apoio prestado a
sobreviventes de AVC dentro da comunidade, dando forca a
voz dos doentes. Ocupam igualmente um lugar de destaque na
melhoria dos servicos prestados a pessoas que sofreram AVC.

Sem o trabalho das AASA, muitas das melhorias em termos
de prevencao do AVC e de cuidados a prestar nao teriam sido
possiveis. Contudo, ainda muito mais pode ser feito.

1.2 Por que razao é essencial a existéncia de uma organizacao
do tipo AASA

As AASA representam doentes num mundo que esta fortemente

centrado na opiniao de profissionais de saude. As AASA podem:

« ajudar os decisores sobre cuidados no AVC a entender o
gue € importante para pessoas afetadas por AVC —isso &
importante quando os sintomas possam ser invisiveis ou
quando possam limitar as capacidades das pessoas para
mostrarem o seu ponto de vista;

« prestar apoio a pessoas afetadas por AVC, que mais ninguem
poOssa ou ira prestar;

 Ccriar grupos de apoio social gue tenham mostrado ter um
impacto positivo na reabilitacao;

« defender e agir em nome de pessoas afetadas por AVC;

« ajudar em campanhas no sentido de mudar e influenciar as
politicas governamentais;

 ajudar profissionais que lidam com AVC a comunicar melhor
com as pessoas afetadas pelo AVC.
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1.3 Prefacio do Professor Norrving

Em 2006, no Congresso Mundial sobre AVC, realizado na Cidade do Cabo,

a International Stroke Society e a World Stroke Federation (WSF), as duas
organizacoes lideres em termos de representacao dos sobreviventes de
AVC a nivel global, fundiram-se para criar o novo organismo World Stroke
Organisation (WSO). Por conseguinte, a WSO inclui tanto membros
individuais e profissionais como associacdes de apoio a sobreviventes de
AVC (AASA). AWSO trabalha no sentido de proporcionar acesso a cuidados
no AVC e de promover a investigacao e a formacao para melhorar os
cuidados aos sobreviventes de AVC em todo o mundo, atraves de:
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* promocao da prevencao e dos
cuidados de pessoas com AVC e
deméncia vascular;

* incitamento dos melhores
principios de boas praticas;

» formacéao, em colaboracao
com outras organizacoes
internacionais, publicas e privadas;

* promocao de investigacao clinica.

Parte desta missao é o florescimento
de organizacoes de apoio a
sobreviventes de AVC, que ndao

esta tdo avancada quanto deveria

a nivel mundial. O Sub-Comité das
organizacdes de apoio a sobreviventes
da WSO lidera esse trabalho.

A WSO esta empenhada em oferecer
apoio e orientacdao a AASA potenciais
e existentes, para garantir que sao
capazes de cumprir o seu propdsito
de ajudar as pessoas a reconstruirem
as suas vidas apés um AVC. A voz das
AASA é uma componente importante
da WSO.

Acredito que olhar para a experiéncia
dos outros, incluida neste Toolkit,
ajudara novas AASA a aprender

com outras associacdes aquilo que
funciona e ndo funciona, bem como a
aprender aquilo que elas proprias virao
a ser. AWSO apoia vigorosamente o
desenvolvimento de AASA em todas
as regides. Nessa missao, desejo

a todas boa sorte no desempenho
dessaimportante tarefa.

Professor Bo Norrving
Presidente da World Stroke
Organisation
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2 OBJETIVOS DO TOOLKIT

A finalidade era desenvolver um Toolkit de recurso para AASA
existentes e potenciais, proporcionando orientacao e apoio na criacao
e crescimento de uma AASA, em particular em zonas do mundo em que,
atualmente, nao existem AASA.

Este Toolkit beneficiara as pessoas que trabalham com sobreviventes de
AVC em todo o mundo, e ajudara a informar a WSO sobre o cenario mundial
do apoio gue é prestado a sobreviventes de AVC.
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3 FACTOS FUNDAMENTAIS

Partindo da investigacao que existe sobre AVC em todo o mundo?,

sabemos que:

» cercade 15 milhdes de pessoas por ano,
em todo o mundo, sofrem um AVC

* cercade um quarto dos AVC ocorrem em
pessoas com menos de 65 anos

* 0AVC deixa cerca de um terco das vitimas com
incapacidades permanentes

* arecorrénciado AVC é comum em sobreviventes
de AVC e cerca de um quarto das pessoas que

recuperam irdo sofrer outro no espaco de 5 anos.

Para desenvolver este Toolkit, recolhemos
informacao de 19 AASA existentes no mundo
(v. seccdo 4), o que nos mostra que:

* 89% das AASA identificaram os problemas
financeiros, como a obtencao de financiamento,
como sendo um dos principais entraves ao
crescimento da sua organizacao. 50% das AASA
sentiram que o aspeto financeiro era o maior
entrave para iniciar uma AASA.

* Somente uma organizacao nao identificou o
aspeto financeiro como sendo um entrave.

* 39% das AASA inquiridas sentiram que um dos
maiores entraves ao crescimento é a falta de
apoio estatal.

* 22% consideraram que a consciencializacao
para o AVC no seu pais é baixa e que isso é um
entrave significativo para a expansao da sua
organizacao.

* Somente 4 das 19 organizagdes usufruia de
ativos abrangentes ou de reservas financeiras.

* Das 19 organizacdes inquiridas, 4 nao contavam
com pessoal remunerado e 2 apenas contavam
com um elemento remunerado.

13 das organizacdes dependia de profissionais,
de comunicacao informal e de sobreviventes de
AVC e prestadores de cuidados para os ajudar
arecrutar voluntarios. Apenas 3 organizagcdes
conseguiram aceder a agéncias de recrutamento
de voluntarios.

39% das AASA acreditavam que um dos
principais entraves a criacao da AASA é a falta de
pessoal adequado ou de voluntarios.

22% acreditavam que existem menos ONG nos
seus paises e, para as que existem, ndo existe
estrutura de apoio disponivel.

33% das organizacoes mantém relacdes com
o governo nacional, 27% com o governo local,
16% com ambos e 11% nao mantém relacdes
com qualquer tipo de governo.

13 das 19 organizacdes estdo envolvidas

em acdes de campanha pela mudanca.

A Consciencializacdo para a Tensao Arterial

foi uma das campanhas mais comuns, com um
quarto (25%) das campanhas centradas nesse
topico. 38% das acdes de campanha centraram-
se na Semana da Consciencializagdo parao AVC.

22% das organizacdes sao conduzidas
inteiramente por voluntarios. 11% das
organizacoes nao trabalham com quaisquer
voluntarios. 38% das organizacoes trabalham
com 100 ou mais voluntarios.

'Informacéo retirada do site da Stroke Alliance for Europe www.safestroke.org

TOOLKIT PARA ORGANIZACAO DE APOIO A SOBREVIVENTES DE AVC



4 INVESTIGACAO PARA O TOOLKIT

4.1 Como recolhemos a informacao

Antes de este Toolkit poder ser desenvolvido, foi necessaria informacao
sobre as AASA que ja existiam, bem como sobre os diferentes modelos
de organizacao. O ponto de partida foi localizar a atividade de algumas
organizacdes existentes. Foi desenvolvido um questionario baseado

no levantamento feito e enviado para as AASA de gue a WSO tinha
conhecimento em todo o mundo. O questionario tratava das atividades

e historia e abordava perguntas como:

* Qual o maior entrave ao estabelecimento de
uma AASA no seu pais?

» Como foi ultrapassado esse entrave?

* Que servicos de apoio oferece a sua organizacao
a pessoas que sofreram um AVC?

* Queinfluéncia tém os sobreviventes de AVC
e as suas familias no funcionamento da sua
organizagao?

Ao colocar estas questdes, foi desenvolvida uma
perspetiva das atividades, experiéncias e problemas
das AASA em todo o mundo em 2012, o que poderia
ajudar a mostrar as possibilidades e os potenciais
problemas a terceiros que pretendessem instituir
uma AASA.

Foram enviados questionarios a 35 AASA diferentes
em todo o mundo (uma lista dessas organizacdes
encontra-se em Agradecimentos). Apds rececdo
dos questionarios, a informacao foi usada para:

Desenvolver uma orientacao sobre diferentes
opcoes de instituicao de uma organizacao;
Mostrar os entraves que uma AASA pode
enfrentar para se instituir ou crescer, dando
exemplos de como outras lidaram com esses
problemas;

Desenvolver case studies sobre diferentes AASA
e as suas experiéncias.
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4.2 Como foram selecionadas as organizacoes

De entre as 35 organizacdes solicitadas para o preenchimento
do questionario, 19 sao membros da World Stroke Organisation
(por favor, consulte a seccao Agradecimentos para mais
pormenores). As outras 16 foram organizacées conhecidas de
membros da WSO ou de membros da equipa da AASA.

O esboco do Toolkit foi avaliado por algumas AASA voluntarias para
aferir da sua utilidade.
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4.3 Nivel de resposta

De entre as 35 organizacoes a quem o questionario foi enviado,
conseguimos a taxa de resposta pretendida de 54%.

A maioria dos e-mails enviados pela equipa eram redigidos em inglés,

O que podera ter constituido um entrave para algumas AASA. A equipa
certificou-se de que estavam refletidas no Toolkit respostas de uma série
de paises e continentes.
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5 COMO FAZERUSO DO TOOLKIT

Dividimos o Toolkit em duas partes principais:
1. Ajudanacriacao de uma AASA —seccao 6
2. Ajudano crescimento de uma AASA —seccao 7

Quer se pretenda instituir uma AASA ou fazer crescer uma ja existente,

os utilizadores do Toolkit irao, certamente, considerar Util a maioria dos seus
conteudos. Esta concebido para que os leitores selecionem as seccoes que
mais se adeguam ao seu caso.

Estamos igualmente muito gratos pelo numero de case studies que foram
submetidos pelas AASA existentes. Estes exemplos retirados da vida real
sobre como as AASA ultrapassaram problemas especificos deverao servir de
inspiracao e de instrucao.
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6 COMO COMECAR

Apesar de algumas das nossas AASA serem organizacdes grandes com
muito pessoal e voluntarios, partilham em comum o facto de terem iniciado
COMO UM pequeno grupo de pessoas inspiradas por uma causa comum.

Esperamos que a seccao 6 deste Toolkit Ine forneca toda a informacao de
gue precisa para iniciar a sua AASA com éxito.

6.1 O que faz uma AASA ser bem-sucedida?

A nossa pesquisa sugere que as AASA bem-sucedidas tém as seguintes caracteristicas:

* umaou varias pessoas com entusiasmo e determinacao;

* capacidade de empenhamento junto de um grande nimero de pessoas;

* compreensao de que o desejo de mudar o mundo do AVC sera conseguido centrando-se inicialmente
num pequeno numero de coisas;

* e,como podemos concluir a partir da investigacao e dos aspetos fundamentais, descritos na seccao 3:
verbas, verbas, verbas.
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6.2 Encontrar pessoas para ajudar

Lidar com o AVC pode ser uma experiéncia solitaria, mas nao tem
necessariamente gue o ser uma vez que existem muitos outros
individuos e organizacdes que podem ajudar, incluindo:

Voluntarios Profissionais ou Utilizadores do
Servico — Profissionais reformados, grupos

de sobreviventes de AVC ou prestadores de
cuidados dedicados a causa do AVC e que
estejam dispostos a dedicar o seu tempo e a sua
experiéncia.

CASE STUDY:
Envolver utilizadores do servico na
organizacao —Indonésia e Reino Unido

A Indonésia descobriu que convidar
utilizadores do servico para eventos e
seminarios, ou atividades do Dia Mundial
do AVC, aumenta drasticamente a
consciencializacdo.

A UK Stroke Assembly é um férum onde se
levantam questodes e os frequentadores sao,
maioritariamente, sobreviventes de AVC e
prestadores de cuidados. Pessoas afetadas
por AVC ajudam a definir o programa e
tornam o evento o mais acessivel possivel.

Hospitais/prestadores de cuidados locais -
podem informar sobre quais os servicos ao
dispor dos sobreviventes de AVC e mantém
contacto com sobreviventes.

Gabinetes estatais locais ou nacionais
responsaveis por acoes relacionadas com
saude — podem procurar organizacdes que
prestem servicos de apoio a sobreviventes de
AVC ou sejam capazes de dar consultoria ou
financiamento.

Profissionais e terapeutas — terdo contacto com
sobreviventes de AVC que possam querer usar
0s seus servicos no futuro.

CASE STUDY:
Profissionais-alvo ligados ao AVC - Eslovénia

A Eslovénia centrou os seus esforcos a
envolver profissionais reformados, ligados ao
AVC, que tinham mais tempo e entusiasmo
para impulsionar a mudanca. Alguns
profissionais foram proativos na organizacao
desde o principio. Aos poucos, foram sendo
atraidos outros especialistas, sobretudo

os que tinham interesse, conhecimento

e tempo. Alguns ja tinham experiéncia em
trabalho voluntario.

Outras organizacées que possam partilhar
interesses consigo e que estejam dispostas
a colaborar.

Um individuo ou pequeno grupo de campedes —
que possam influenciar decisores ou abordar
filantropos no sentido de conseguir apoio e
financiamento iniciais.

Existe alguma organizacdo no seu pais que
dé apoio e orientacdo a ONG (Organizacées
Nao-Governamentais)? Aborde-as para ver

o que podem oferecer em termos de recursos,
informacodes e subsidios.

Existem mais algumas organizacées que
possam estar interessadas em ser parceiras
e a desenvolver algum trabalho em conjunto?
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Organizacoes que lidam com doencas cardiacas
ou outras podem ter realizado algum trabalho
sobre AVC no passado. Poderao estar abertas a
partilhar recursos ou a fazer campanha por uma
série de doencas, incluindo o AVC. Considere
formar uma coligagao para criar um lobby sobre
assuntos especificos em torno da doenca
cronica, quer seja para prevencao da doenca ou
para apoio de quem dela sofre.

Existem opositores potenciais a sua
organizacao, com quem precise de falar
ou de influenciar?

Organizacdes existentes, menores em

escala, poderao sentir-se ameacadas. Havera
oportunidade para trabalhar junto com elas, em
vez de criar uma organizacao totalmente nova?
Podera ser necessario tentar consciencializar
decisores que pensem que uma AASA nao

€ necessaria. Profissionais e prestadores de
cuidados de saude, como hospitais, podem nao
estar interessados na sua organizacao e pensar
que é uma ameaca ao papel que desempenham.

Precisa de falar com grupos de doentes ou de
apoio existentes?

Poderao existir grupos de voluntarios com quem
poderia trabalhar, como clubes de AVC que ja
contem com voluntarios e sobreviventes de
AVC. Desde o inicio é necessario envolver-se
com sobreviventes de AVC e prestadores de
cuidados.

CASE STUDY:
Visar os profissionais ligados ao AVC
—Israel

Israel envolveu-se com o Departamento

de Terapia da Fala e da Linguagem de uma
universidade local. Foi ministrado um
programa de formacao sobre implicacdes

da afasia nos familiares a estudantes do
segundo ano, antes da sua entrada no estagio
clinico. Foi-Ihes pedido que acompanhassem
uma familia e que criassem uma atividade

no clube de AVC. Os resultados da AASA
foram muito compensadores —Israel foi
remunerado pela instrucao ministrada aos
estudantes, foram desenvolvidas atividades
gratuitas e enriquecedoras no clube de AVC
e os estudantes comecgaram a escolher a
especializacdo em AVC, quando antes ndo
era uma prioridade sua.
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6.3 A primeira reuniao

Tendo identificado e confirmado que existe uma necessidade muito real de
formar uma AASA e, idealmente, tendo encontrado uma série de pessoas
gue pensem da mesma forma, uma boa forma de comecar € convocar uma
reuniao.

Todas as reunides funcionam muito melhor se: * Alguém devera tirar notas da reuniao, ou pelo
menos apontar os pontos de acao acordados
» forem definidos objetivos claros, de que todos os e quaisquer outros pontos importantes. Além
presentes estejam conscientes; disso, nao se esqueca de ficar com os contactos
dos participantes - um formulario impresso
* tenha sido transmitida a quantidade certa (hem ajuda.
de mais, nem de menos) de informacao antes da
reunido, para que todos tenham o mesmo grau Nas primeiras reunioes, devera tentar-se acordar
de entendimento; sobre:
* tiverem lugar num local que ajude a dar um 1. Umalista de tarefas, pessoas responsaveis e
carater profissional. Por vezes, ndo existe outra datas de realizacado das tarefas;
alternativa senao reunir em casa de alguém. 2. Quem serdo os responsaveis na AASA, como
o Presidente, o Tesoureiro e o Secretario;
* Uma bebida fresca ajuda sempre! 3. Quantas pessoas estdo interessadas em
continuar a reunir;
* Paraliderar ou facilitar o decurso da reuniao, 4. ldeias para melhorar as presencas nas reunides
€ sempre bom alguém que consiga: e torna-las mais eficazes;
* comunicar com clareza; 5. Adata e horada préoxima reunido.

* encorajar as pessoas a participar;

* manter as discussdes sobre assuntos
relevantes e dentro do tempo disponivel;

* resumir os debates e estimular acordos
ou decisoes;

* serentusiasta e encorajador.

Particularmente numa primeira reuniao,
podera ser util dividir as tarefas de quem
lidera ou facilita a reuniao, para que os
trabalhos sejam partilhados e ndo hajauma
pessoa a dominar a reuniao.
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6.4 Apés a primeira reuniao

Uma primeira reuniao com bastantes presencas e bem dirigida ajuda a
conseguir o compromisso de que precisa para iniciar uma AASA. Contudo,
podera ser Util:

Contactar as pessoas que se voluntariaram para
realizar as acdes o mais brevemente possivel
depois dareuniao, para garantir que ainda estao
entusiasmadas e que tém uma ideia clara de
como atuar. Também podera encontrar pessoas
que nao tenham tempo para realizar as tarefas
para as quais se voluntariaram; quanto mais
cedo souber disso, mais tempo tem para arranjar
outra pessoa.

Se tiver havido pessoas mais dificeis de lidar
na reuniao, também podera querer contacta-
las. Poderao ter sido dificeis por muitas

razoes diferentes, por exemplo, por forca dos
sentimentos, pela sua experiéncia pessoal ou
por nao concordarem com algumas decisoes
importantes. Muitas vezes, essas pessoas tém
imensa dedicacao pela causa e tentar que se
empenhem agora podera resultar em grandes
beneficios, mais tarde.
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6.5 Conteudos do seu primeiro plano

Registe os seus planos. Nao precisa de ser um documento longo e ajudara
arecrutar mais pessoas, a dar mais estrutura ao que pretende fazer,
a identificar os assuntos essenciais e sera algo que Ihe permitira medir

0S progressos.

No seu primeiro plano, podera querer ter em conta
o seguinte:

* O quepretende fazer com a AASA? Tera que
considerar as razées que o levam a criar uma
AASA. Sera:

* porque existe um numero crescente de
AVC e mais pessoas incapacitadas depois
do AVC?

* devido a falta de consciencializacdo sobre
o0 AVC e afalta de organizacao para lidar
com os efeitos do AVC?

* paradar apoio aos sobreviventes de AVC
e seus familiares, ao longo da vida?

* paradesenvolver um percurso continuo
de reabilitacao?

* paraapoiar sobreviventes de AVC e seus
familiares na obtencao de terapia da fala
para pessoas afetadas com afasia?

* paraapoia-los para além da terapia
da fala, ocupacional e da fisioterapia
existentes?

e paraprevenir o AVC e reduzir o seu efeito
através de acdes de campanha, formacao
einvestigagcao?

* parafinanciar ainvestigacao?

* paraapoiar certos grupos de
sobreviventes de AVC, como jovens?

» paraprevenir AVC, por exemplo
promovendo estilos de vida mais
saudaveis?

» paradespertar parao AVC e levaras
pessoas a falar disso?

e parapromover auto-ajuda e ajuda mutua
entre doentes de AVC?

* paraeducar o publico e promover a
consciencializacdao?

* Que servicos pretende prestar? Alista
seguinte fornece algumas ideias e ajuda-o a
decidir sobre as vantagens e as desvantagens
de cada:

1. Teragrupos de apoio em caso de AVC?
Devera ter em conta como ira estruturar
grupos de apoio no AVC. Grupos de
apoio no AVC podem focar-se na ajuda
a pessoas atraveés de comunicacao,
ou apenas dando a oportunidade aos
sobreviventes de AVC e prestadores de
cuidados de se encontrarem com outras
pessoas nas mesmas circunstancias, de
partilharem experiéncias e de fazerem
novas amizades. E necessario considerar
como tornar esses grupos seguros e
legais, por exemplo através do seguro
certo.

2. Servicos a sobreviventes de AVC?
Podera oferecer revistas e folhetos
informativos, apoio telefénico,
aconselhamento em caso de perda,
visitas ao hospital ou na alta, adaptacao
das casas, ajuda financeira, aulas de
ginastica, apoio online através de féruns
e de seminarios online.

TOOLKIT PARA ORGANIZACAO DE APOIO A SOBREVIVENTES DE AVC
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Ira produzir informagao sobre o AVC?
Como decidira qual a informacao que é
necessaria - as AASA existentes podem
ajuda-lo? Como emitira a informacao?
Pense nos diferentes formatos que a sua
informacao podera ter e nos beneficios e
problemas com cada formato:

Revista —repleta de informacao
atualizada, mas de producao cara
Brochuras informativas, prospetos,
folhetos — podem chegar a muitas
pessoas, mas como distribui-los?
Precisam de ser frequentemente
atualizados com as mais recentes
informacoes. Tera dinheiro para o fazer?
Website —podera ser caro para
desenvolver mas, uma vez criado,

é facil de atualizar. Tera seccoes com
informacoes sobre AVC no seu website?
Telefone —um servico de informacao
telefénica é altamente util para
sobreviventes de AVC e familias, apesar
de custar dinheiro e recursos por

exigir pessoal/voluntarios formados

e informados, e informacao atualizada
frequentemente.

Newsletters — pode chegar auma

larga audiéncia e sao faceis de produzir
mas nem sempre tém espaco para
informacdes pormenorizadas.

Televisao e radio — publicidade ou acoes
de campanha na TV ou radio abrange uma
grande audiéncia mas pode ser muito
caro—como financiaria isso?
Eventos/conferéncias ou prelecoes
publicas — podem ser pequenas e em
conta, ou grandes e onerosas —onde
encontrara oradores e delegados para
eventos maiores? Irao estar presentes
pessoas suficientes para cobrir os
custos? Como ird publicitar o evento?
Eventos menores podem ser feitos em
parceria e por precos modicos. Que
contactos com organizacoes educativas
precisa de fazer?

Websites de redes sociais — sao gratuitos
e faceis de usar, mas apenas podem
comunicar pouca informacao de cada
vez e precisam de ser atualizados muito
frequentemente para serem eficazes —
& preciso tempo para isso.

18
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Dar informacao

Antes da internet, era dificil encontrar
informacao sobre o AVC —agora,
podemos ser confrontados com excesso
de informacao e, frequentemente, o
principal problema para os utilizadores
do servico é saber se ainformacao é
fidedigna e util. Aqui mostramos como
garantir que a qualidade e quantidade de
informacao é correta, util e relevante.

Consulta

Consulte os seus utilizadores potenciais
relativamente as suas necessidades

de informacao, formatos e estilos
preferidos. Personalizar informacao e
prestar apoio para ajudar a entender

e processar € sempre melhor do que
pensar que a mesma informacao é boa
para todos.

Sempre que possivel, peca apoio de
especialistas locais, como enfermeiros
especializados. Eles podem estar
dispostos a prestar servico de consultor
especializado.

Consulte quaisquer outras organizacdes
locais relevantes que possam ja ter um
servico, ou interesse em informacdes
sobre o AVC.

Nao se esqueca de que muitos
sobreviventes de AVC tém dificuldades
cognitivas, de memoria ou de
comunicacao, pelo que pode ser util
compartimentar ainformacao.

O que deve incluir

Conte a historia toda — crie informacao
que seja honesta a equilibrada.

Lide com incertezas —em pontos em que
a opiniao clinica varia ou em que as provas
nao sao conclusivas, diga isso e seja claro
sobre as fontes de provas usadas.
Forneca referéncias e links para as provas
que usou e certifique-se de que esta a
usar as fontes mais atualizadas possivel.
Quando falar sobre opcoes de
tratamento, descreva como o tratamento
funciona, os seus beneficios e riscos e o
que pode acontecer sem o tratamento.
Escreva textos que sejam "honestamente
otimistas", claros e concisos.

Inclua fontes e outra informacao e apoio.
Coloque a data na informacao e indique
quando prevé revé-la.

Outros pontos a considerar

Certifique-se de que o servico de
informacdes apoia a relagdo entre o
profissional de saude e o doente.
Produza a informacdo numa série de
formatos acessiveis. Stroke Association
UK tem uma publicacao chamada
Diretrizes sobre Informacao Acessivel -
www.stroke.org.uk/resourcesheet/
accessible-information-guidelines.
Inclua um texto de exoneracao de
responsabilidade para clarificar os limites
do seu papel e encoraje os utilizadores a
procurar conselho médico.
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4. Irafinanciar investigacdao?
Provavelmente, isto aplica-se mais a
AASA em crescimento do que a AASA
novas, mas explore onde pode encontrar
financiamentos para investigacao no
seu pais. Se ndo conseguir encontrar
financiamento, podera encorajar o
pessoal, os voluntarios e os utilizadores
do servico a participar ativamente na
investigacao e promova a investigacao
que tem lugar no seu pais. Também pode
encorajar institutos de investigacao a
incluir questdes de investigacao sobre o
AVC.

5. Iraser dadaformacao?
Considere quem quer ou quem precisa
de formacao sobre o AVC —podem ser
o seu pessoal/voluntarios ou outras
organizacdes como ONG e prestadores
de cuidados de saude, ou individuos do
publico em geral, sobreviventes de AVC e
prestadores de cuidados, profissionais na
area do AVC ou estudantes. As pessoas
que dao a formacao podem ter que ser
profissionais registados, porisso pense
onde podera encontra-los no seu pais.

6. Iratentarinfluenciar as politicas?
Em caso afirmativo, precisara de ter
acesso a debates sobre o AVC e de
dedicar algum tempo a desenvolver
relacdbes com governos locais ou
nacionais.

Pense nos recursos que pensa queira
precisar para alcancar o que quer fazer.

Os recursos incluem financiamento, pessoal e
tempo, materiais (para ajudar no marketing,
por exemplo), instalacées, equipamento
informatico.

Comoira dar prioridade ao que quer fazer,
particularmente por nao ser capaz de suportar
tudo aquilo que pretende levar a cabo? Uma
forma simples de considerar as suas prioridades
é classificar cada uma das coisas que pretende
fazer (1 = baixa, 10 = muito elevada), com base
em:
* Oimpacto que deverao ter nas pessoas
que pretende ajudar;
* Querecursos serao precisos,
provavelmente;
» Com que rapidez conseguira realizar;
* Até que ponto osriscos de o fazer sao
reduzidos;
* Quanto se espera que os resultados
durem?
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6.6 Final da Criacao

No final da fase de Criacao, devera estar redigido
um plano para a formacao da sua AASA. Esse
devera ser um momento de grande entusiasmo,
pois tera traduzido toda a sua dedicacao para
um plano que define aquilo que ira fazer para
melhorar a vida de sobreviventes de AVC e das

suas familias, e para minimizar o numero de AVC.

CASE STUDY:
Mostra que o AVC afeta todas as idades -
Reino Unido

O Reino Unido reconheceu a necessidade
de falar sobre AVC na infancia e produziu
folhetos informativos sobre as causas de
AVC em criancas, tratamento, impacto
na familia e ajuda a direcionar pessoas a
organizacoes que possam oferecer apoio.
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7 AASA EM CRESCIMENTO

A seccao 6 mostrou os primeiros passos na criacao de uma AASA. Esta
seccao trata de como fazer crescer e desenvolver uma AASA. Algum do
material da seccao 7 pode tambem ser relevante para dar inicio a uma
AASA.

7.1 Em que fase estamos agora?

Planear o crescimento e o desenvolvimento de qualquer organizacdo requer uma avaliacdo completa e
honesta da situacdo atual da organizacao. Sem isso, provavelmente os planos sairdo gorados. Por exemplo,
podera estar a subestimar o quanto a falta de apoio estatal representa um entrave.

Existe um numero de ferramentas que fornecem um quadro para avaliar a sua situacao atual. Entre elas,

incluem-se:
Ferramenta Descricao
Analise dos intervenientes Identifica as pessoas, 0s grupos e as organizacdes com que precisa
de estabelecer relacoes eficazes.
Analise de FFOA Uma analise dos pontos Fortes, Fracos, Oportunidades e Ameacas.
Analise de PESTLA Uma andlise do ambiente externo relativo a fatores Politicos,
Econdmicos, Sociais, Tecnoldgicos, Legais e Ambientais que possam
afeta-lo.
Analise de servicos ou produtos Rever servicos ou produtos para tomar decisdes sobre onde deve
(adaptado da matriz de McKinsey/ | serinvestido mais ou menos dinheiro e tempo.
GE)
Analise derisco Ajuda a enumerar, ordenar, pontuar e priorizar os riscos
identificados.

Pormenores sao fornecidos no Anexo ll.
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Enquanto todas estas ferramentas podem ter
interesse para uma organizacao em crescimento,

é importante que uma AASA escolha as ferramentas
certas para a sua situacao e, se necessario, adapte
essas ferramentas gerais no sentido de as tornar
mais relevantes.

Da percecao do ambiente externo, uma AASA
precisa de considerar a situacao dos cuidados de
saude no seu pais, incluindo se o sistema de saude é
um:

» Sistema gratuito proporcionado pelo
Estado — podera ser necessario oferecer
apoio emocional, financiamento ou
orientacdo sobre modificacdes a realizar
em casa e outros beneficios, e ndao
cuidados de saude.

* Um sistema maioritariamente gratuito
com contributo parcial de individuos/
empregados — podera ser preciso
aconselhamento sobre como cobrir as
despesas de individuos/empregados
com mais dificuldades, bem como quais
as despesas com cuidados de saude
no AVC sao cobertas pelo sistema e
avaliar quaisquer falhas das quais os
sobreviventes precisem de cientes, ou o
que sera necessario proporcionar, como
terapia ocupacional ou da fala.

* Asdespesas sao amplamente cobertas
pelo pessoal ou por seguros do emprego
e quem nao tem seguro paga os seus
proprios cuidados de satide — podera
ser preciso aconselhar onde encontrar
terapias a precos acessiveis —é
necessario considerar prestar servicos
de terapia? E necessario um esquema de
subsidios para esse efeito?

As despesas sao cobertas integralmente
pelo pessoal ou por seguros do emprego
e quem nao tem seguro paga os seus
proprios cuidados se saude - de

Nnovo, sera necessario prestar servicos

de terapia ou conseguir direcionar

as pessoas para servicos a precos
acessiveis?

As despesas sa@o cobertas integralmente
pelo pessoal ou por seguros do emprego
e quem nao tem seguro paga os seus
proprios cuidados se saude, exceto
quem tem baixos rendimentos (a cargo
do Estado) — sera necessario desenvolver
diferentes tipos de apoio para quem tem
seguro e para quem recebe apoio estatal.
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Sera necessario igualmente pesquisar se existem
outras ONG relevantes para a doenca no seu pais.
Se as ONG dedicadas a doenca nao receberem apoio
abrangente, onde sera possivel conseguir mais
financiamentos? Se ndo é costume o publico doar

a ONG dedicadas a doencas no seu pais, isso deve-
se ao facto de o servico de saude ja ser suportado
pelo Estado, por um sistema de cuidados de saude
ou pelo setor privado? Existemn ONG que dedicam a
sua missdao ao AVC? Em caso negativo, podera ser
mais facil para si obter fundos. Em caso afirmativo,
consegue desenvolver uma parceria com eles e
colaborar em algumas areas e poupar recursos/
financiamentos?

Se o modelo das ONG é relevante no seu pais,
também sera necessario definir opcdes de
financiamento, incluindo:

* Apoio corporativo atraves de parcerias,
patrocinios, relacdes ou acordos pessoais —
pesquise quais as companhias que tém interesse
no AVC ou que fabriquem produtos para
sobreviventes de AVC. Algumas companhias no
seu pais fazem doagdes ou formam parcerias
com ONG, em geral?

* Financiamento por candidatura a subsidios,
fundos, universidades e financiamentos da UE -
entre em contacto com os fundadores, pesquise
potenciais oportunidades de financiamento e
colaboracao, frequente eventos de rede.

* Organismo de financiamento nacional/
financiamento estatal, financiamento de
fundos/subsidios (ndo-estatais) —encetar
relacdes com departamentos estatais locais e
nacionais,

Contactos pessoais — Desenvolver relacées com
individuos ricos, com influéncia e funcionarios
publicos.

Doacées privadas incluindo eventos da
comunidade, herancas/legados, doacdes atraves
do sistema fiscal.

Pagamento de servicos — considere a cobranca
de adesdes, ou prestar servicos pelos quais
possa ser pago por entidades estatais locais/
nacionais ou por sistemas de saude.
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7.2 Onde queremos chegar?

Muitas organizacoes usam termos
como "Visao" e "Missao" para
descrever onde querem chegar.

As caracteristicas de uma boa Visao incluem:

» Descreve o futuro que pretende

E idealista

* Reflete ideias de alargar horizontes

* Inspira outros

« Efacil de perceber

* Indica as pessoas o padrao de exceléncia do seu
trabalho.

As caracteristicas de uma boa Miss3do incluem:

* Claraefacil de entender

* Breveecentrada

* Realistaealcancavel

* Revela os resultados esperados

* Informa as pessoas sobre os objetivos para os
proximos anos.

7.3 Como la chegamos?

Chegar do seu ponto atual até onde pretende
chegar envolve dois elementos fundamentais:
priorizar e implementar. A seccado 7.4 dedica-
se a Como definir prioridades e aseccdo 7.5 a
Como implementar.

7.4 Como definir prioridades?

A seccao 6.5.6 do capitulo "Criar uma AASA" fornece
um método simples de priorizar. Outra forma de
explorar as opcoes de servicos em particular é
considerar as vantagens e desvantagens de fazer
cada um dos seguintes:

* Experimentar—tentar umanova formade
prestar um servico

* Manter —manter o servico como € atualmente

* Melhorar a qualidade — tornar um servico melhor

* Ampliar o volume - prestar um servico a mais
pessoas

* Combinar —prestar um ou mais servicos em
conjunto

* Reduzir custos — os servicos podem ser
prestados com a mesma qualidade ao mesmo
tempo que se reduzem os custos inerentes?

* Restringir —reduzir ou fechar servicos

» Expandir —prestar servicos a mais pessoas ou
em mais lugares.
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7.5 Como implementar

Importa aqui citar Henry Ford: "Nada é particularmente dificil se o dividir
em pequenas tarefas”. A implementacao bem-sucedida precisa da
combinacao de uma boa gestao de projetos, gestao de mudanca e gestao
de desempenho. Existem quatro principios fundamentais comuns a todas

estas tecnicas de gestao:

Principio 1 - Medir os progressos

Para mais pormenores, consulte as seccbées 6.5e 7,
garantindo sempre que a sua AASA tem um plano
de objetivos, metas e resultados para medir os
progressos.

Principio 2 - Ser realista

Certifique-se de que o seu plano de objetivos,
metas e resultados se baseia no tempo requerido
pelas pessoas identificadas para terminarem as
suas tarefas. Particularmente, numa organizacao
baseada em voluntarios é facil ser otimista sobre o
tempo de que alguém dispde e quanto tempo levaria
a terminar certas tarefas.

Principio 3 - Relatar os progressos

Certifique-se de que consegue fazer relatoérios
semestrais sobre aforma como a SSAS esta

a conseguir levar a cabo os objetivos, metas

e resultados. Sao necessarias medidas, como
Indicadores chave de Desempenho, para
estabelecer comparacodes.

Principio 4 - Estar preparado para a mudanca

Concentre-se nas coisas importantes e ndo receie
alterar as coisas.
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7.6 Lidar com os principais problemas
Ao levar a cabo a investigacao sobre as AASA, ficou definido que o maior
entrave a criacao e ao crescimento de uma AASA e o apoio financeiro. A

seccao 7.6.1 dedica-se a essa questao e as seccoes 7.6.2a 7.6.5 com outros
fatores que sao importantes para as AASA.

7.6.1 Financiamento

Onde pretende conseguir verbas para a organizacao?

Pessoas — cominteresse no seu trabalho -
comece por pessoas que conhece, ou que

os seus voluntarios, parceiros e contactos
conhecam.

Crie um movimento "Amigos da..." para dar aos
contactos de angariacao de fundos uma ligacao
formal a organizacao.

Fundos e Fundacées — estruturas formadas para
financiar organizacdes de beneficéncia ou ONG -
existe algo do género no seu pais?
Organizac6es comunitarias, clubes e
sociedades — por exemplo, clubes desportivos
ou comunitarios, como o Rotary Club.
Companhias — é importante para as empresas
serem vistas como apoiantes das comunidades
em que se integram. Companhias com interesse
no seu trabalha poderao dar financiamento
inicial.

Governos nacionais e locais poderao dar outro
financiamento.

Membros fundadores — profissionais ou
voluntarios — poderao fazer doacgdes.

Eventos ou campanhas de angariacao de
fundos, publicidade para doacdes através de
posters, anuncios, cartas, televisao ou radio,

ou num website.

Empréstimos bancarios sdo uma opcao, mas
ha que garantir que havera receita para pagar

o empréstimo.

Tal como pensar sobre quem podera fazer
doacgdes ou financiamentos, pense nos servicos
que pode cobrar, ou em quotas da associacao.
Os eventos realizados para profissionais ligados
ao AVC trarao receitas? Tem ativos oureservas
que o ajudem em tempos dificeis?

Além disso, saiba onde pode procurar
financiamento — pesquise financiamentos

em programas da UE, por exemplo
(http://ec.europa.eu/research/fp7/),

ou orientacao sobre angariacao de fundos

em varios paises e contextos

(como www.philantropia.org).
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Devera colocar-se as seguintes questoes sobre
financiamento e angariacao de fundos:

1. Quais sao os seus planos para gerar fundos no
proximo ano, daqui a trés e a cinco anos?

2. De querecursos financeiros precisa para
cumprir esses planos?

De que areas de angariacao de fundos depende
para conseguir esses recursos?

3. Qualaestrutura geral do financiamento e onde
se encaixa a angariacao de fundos?

4. Quetipos dereceitas recebe?

5. Depende de um tipo de receita ou angaria
fundos de varias fontes?

6. Quem sdo os dadores de que mais depende e
durante quanto tempo espera manté-los?

7. Quem éresponsavel, dentro da organizacao,
por manter estreita relacdo com os dadores?

8. Que percentagem das receitas que recebe é
limitada e é ilimitada (o financiador restringe ou
limite o destino a dar a verba)?

9. Existe um plano de contingéncia quando foi
desenvolvida a sua estratégia?

10. Quais as suas perspetivas de receitas e de
custos, em atividades de angariacao de fundos,
dentro de um, trés e cinco anos? Em que se
baseiam?

11. Noinicio, tera que pensar sobre quem esta
interessado no seu trabalho e que daria um
contributo financeiro. Elabore uma base de
dados de contactos e seus contributos - inclua
nomes, enderecos, numeros de telefone e
e-mail, bem como informacgdes sobre essas
pessoas.

Uma forma de melhorar a sua posicao financeira é
assegurar um numero de "dadores consolidados".

Como promover Doacoes Consolidadas?

Muitas ONG conseguem aumentar as suas receitas
a partir de doacoes "consolidadas" regulares de
individuos. As pessoas acham que é facil, comodo
e acessivel doar pequenas quantias regularmente,
visto que quase ndo dao conta. Paraas AASA, isso
constitui uma receita anual previsivel e aumenta o
numero de dadores da base de dados.

Se a sua AASA pretende experimentar as Doacdes
Consolidadas, ha que ter em mente as seguintes
situacdes:

1. Pediraum dador que concorde com
débito direto de uma quantia € um grande
compromisso, por isso sugira pequenas
quantias como 3 ou 5 € por més.

2. Déumarazao especifica para os seus apoiantes
fazerem doacdes regulares - sugira diferentes
quantias de onde possam escolher e mostre o
que cada quantia consegue pagar.

3. Decida como vai comunicar com os seus
dadores consolidados. Como ira agradecer-
Ihes? Como ird guardar os seus dados — o seu
pais tem regulamentos de protecao de dados
que devam ser cumpridos? Envie atualizagdes
regulares para criar uma relacdo mas nao preste
informacao excessiva.

4. Invista num bom website para que possa fazer
crescer as doacoes online. Explique que as
doacdes regulares tém maior eficacia do que
uma doacao unica. Decida-se por um prestador
de pagamentos — JustGiving, Charity Checkout,
Paypal e Virgin Money sao alguns exemplos.
Certifique-se de que o prestador aceita
doacdes regulares, que é possivel criar paginas
com o logotipo da sua AASA e informe-se
cuidadosamente sobre custos, incluindo taxas
de pagamento adiantado.
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Case studies sobre financiamentos insuficientes

Patrocinios corporativos —Israel

Para Israel, um ponto de viragem foi
a"adocao" da organizacao por uma
empresa farmacéutica, como parte da sua
intervencao a nivel europeu e como forma
de marketing do seu novo medicamento
contra a hipertensao. Antes disso, a
organizacao enfrentou muitas dificuldades,
dependendo muito de voluntarios e sem
pessoal remunerado. O patrocinio era

feito através do financiamento de Israel

em campanhas em torno da prevencao

e dos sinais. A organizacao foi capaz de
procurar financiamentos que Ihes permitisse
continuar a crescer depois de terminar o
patrocinio. A companhia criou o cargo de
CEO, que lentamente aumentou os recursos
da organizacao, desenvolveu acoes de
campanha, de lobby e angariacao de fundos,
com orientacdo e contactos consideraveis
por parte do patrocinador. Alguns dos
contactos, incluindo especialistas da
comunicacao social e lobistas, continuaram
a oferecer os seus servigos gratuitamente.
O CEO desenvolveu outras relacées

com empresas farmacéuticas enquanto
mantinha a ética da organizagao. Usar

o patrocinio como oportunidade para
desenvolver competéncias, know how e uma
nova atividade, bem como para financiar
campanhas, teve um bom resultado para a
organizacao.

Patrocinio Corporativo - Itdlia

A ltalia tem uma relacdo com uma companhia
farmacéutica que produz uma maquina de
detecao de fibrilhacdo atrial. Esta maquina é
usada em atividades de prevencao em dias
de consciencializacao e ajuda a informar

as pessoas sobre os sintomas do AVC e a
despertar para o AVC. O patrocinador faz
uma doacao a organizacao por cada maquina
vendida, em resultado do envolvimento nos
dias de consciencializacdo e de prevencao.

Apoio Corporativo Local = Hungria

Como muitas outras AASA, na Hungria
experimentam-se dificuldades na

obtencao de apoio junto de individuos

e empresas locais, o ambiente politico
externo é prejudicial e limita a capacidade
de desenvolver contactos, relacoes
corporativas e candidaturas para angariacao
de fundos. Devido a opcoes limitadas em
torno do patrocinio corporativo, e a doacao
beneficente limitada na Hungria, o foco
tem-se debrucado sobre o apoio da industria
da saude. Neste ambito, a questdao do AVC é
entendida e conseguem ser desenvolvidas
relacdes baseadas no entendimento mutuo
das questoes. Foi dada atencao a empresas
locais menores em vez de multinacionais,

o que provou dar frutos.
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Venda de bens ou servicos - Japao, Malasia,
Suécia e Finlandia

Como suplemento as doacoes do publico,

é pedido aos filiados que aderem ao programa
de reabilitacdo na Malasia que deem uma
contribuicado financeira. Na Suécia, esta foi
também a forma encontrada para cobrir uma
parte das despesas correntes.

No Japao, a venda de produtos, como
calendarios, rendeu verbas de apoiantes
e do publico.

A Finlandia e a Suécia consideraram ser
necessario desenvolver servicos que
gerassem receitas reais, por exemplo,
aconselhando companhias farmacéuticas ou
prestando servicos a sobreviventes de AVC
que organismos publicos deveriam prestar
mas para os quais nao tinham know how.

Financiamento do Estado ou autoridades —
Canada

A Canadian Stroke Network (CSN) foi fundada
através das redes de centros de programas
de exceléncia do Governo canadiano, que
visa apoiar iniciativas como o trabalho da
CSN em areas onde claramente é necessario.

Subsidios estatais mostraram ser
imprescindiveis para que continuem os
trabalhos das AASA na Finlandia, Eslovénia e
Suécia.

Esquemas de filiacdo

Dar aos seus apoiantes a opcao de se filiarem a
organizacao também é uma boa forma de assegurar
uma fonte de receita anual regular e uma excelente
forma de criar uma relacao com eles. Se achar

que tornar-se numa organizacao com filiados sera
positivo para a sua AASA, tera que redigir um titulo
constitutivo. No Anexo lll, existe uma minuta de um
Titulo Constitutivo simples.

Criar uma organizacao com filiados bem-sucedida
implica recrutamento e fidelizacao.

Recrutamento

1. Mantenha o registo dos filiados numa base de
dados.

2. Pecaaos filiados existentes que pecam aum
amigo para se filiar.

3. Troque listas com outras organizacoes
relevantes mas tenha em conta as leis de
protecado de dados vigentes no seu pais, que
poderao impedir que o faca.

4. Anuncie ou publique anuncios em publicacoes
relevantes.

5. Crie uma pagina no seu website sobre a filiacao
e as suas vantagens.

6. Tente e obtenha publicidade local.

Fidelizacao

1. Inicie um programa de fidelizacao a partir do
momento da filiacdo — envie um e-mail ou carta
de boas-vindas e um pacote de filiado.

2. Contacte-os por telefone ou e-mail 2 meses
depois de se filiarem e realize um novo inquérito
aos filiados aproximadamente seis meses
depois de se terem filiado.

3. Oferecaum desconto especial para o primeiro
evento pago que frequentarem.

4. Introduza um esquema de débito direto,
visto que é menos provavel o cancelamento
dafiliacao através deste meio.
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Simbolo de Solidariedade do AVC

Angariacao de fundos especializada — Reino Unido

Depois de uma campanha dirigida sobre a importancias
das herancas para a Associacao, o Reino Unido aumentou
a sua receita de herancas de forma muito significativa, e as
receitas provenientes de herancas constitui agora 36% das
receitas totais.

No Reino Unido, um terco das doacdes feitas por
individuos provém de legados de herancas. A Stroke
Association investiu num programa de promocao que
presta aconselhamento a pessoas sobre as vantagens
gerais de redigirem um testamento, assegurando que
zelam pelas familias, e informacoes sobre beneficios
fiscais de legar bens em testamento para organizacoes
de beneficéncia. Este aconselhamento é promovido no
website e em exposicdes cujo publico-alvo sdo pessoas
mais idosas (por exemplo, The Retirement Show). A Stroke
Association oferece o esquema "Testamento Gratuito" a
pessoas com mais de 55 anos, no qual financia os custos
de mandar redigir um testamento junto de solicitadores
recomendados. E recomendado as pessoas que recorrem
ao esquema que considerem legar em testamento uma
doacao a associacao, o que a maioria das pessoas faz.

A Stroke Association do Reino Unido podera nao receber
a verba durante um longo periodo. O numero de legados
conhecidos esta registado e, em seis anos, aumentou de
200 para mais de 2000.

Pessoas que tenham perdido familiares ou amigos devido
a AVC, muitas vezes querem ajudar a Associacao através
de donativos em honra do familiar ou amigo falecido.

A Stroke Association do reino Unido oferece as pessoas
a oportunidade de criarem um Fundo em Memoria pela
pessoa que faleceu. E criado um website com histérias
sobre a pessoa falecida, que regista as verbas angariadas.
Amigos e familiares podem definir uma meta e podem
continuar a angariar fundos ou a doar em datas especiais.
Ver o total angariado e doado pode ser muito motivador.
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7.6.2 Voluntarios

7.6.2.1 Encontrar voluntarios

Recrutar os melhores voluntarios para inspirar
outros e aumentar as receitas € um fator muito
importante. E necessario um plano sobre onde e
como os voluntarios se podem envolver no trabalho
que vocé desenvolve. E preciso que haja uma politica
e um processo estruturado de recrutamento de
pessoal para os passos a dar. Recorra a ferramentas
como o website para conseguir isso, e mantenha
um manual e um formulario de candidatura para o
pessoal poder usar. Prestar informacao traduz-se
em conseguir que os voluntarios comecem mais
rapidamente.

Entenda as razbes que levam os voluntarios a
fazé-lo, um processo eficaz que mantera o interesse
dos voluntarios. O contacto inicial, o processo de
candidatura, a atribuicdo de funcdes, verificacoes
relevantes e apresentacdes deverao ser o mais
rapidas possivel, para que nao se perca o interesse
do voluntario. Tente arranjar um responsavel pelos
voluntarios, para ajudar no processo e minimizar

entraves ao crescimento do numero de voluntérios.

CASE STUDY:

Usar voluntarios para selecionarem mais -
Eslovénia

A Eslovénia achou que uma AASA eraum
novo conceito no pais e que existia algum
estigma relacionado com o uso de servicos de
uma AASA. Comecar a trabalhar com pessoas
motivadas e usar os servigos funcionou como
um estimulo para convidar mais participantes,
particularmente aqueles que sentiam
dificuldade em pedir apoio.

Apoio ao voluntariado - Israel

Foi pedido aos voluntarios sobreviventes
de AVC de Israel que:

1. Criassem e continuassem a apoiar muitos
clubes sociais. Isso poupou dinheiro e
criou grande satisfacao aos voluntarios.

2. Editassem eredigissem o conteudo da
revista.

3. Dessem assisténcia a atender chamadas
telefénicas, apos alguma formacao.
Inicialmente, esperou-se que a maioria
das consultas fosse respondida por
voluntarios submetidos a formacao.

4. Aparecessem em prelecoes publicas,
além dos especialistas profissionais em
AVC, sobre consciencializacado e ultimos
desenvolvimentos sobre investigacao do
AVC e tecnologias.

5. Dessem apoio ao desenvolvimento de
politicas.

Lembre-se de que, se vai contar com
voluntarios para prestar alguns dos servicos,
a sua AASA tera que ser capaz de os apoiar,
pagando despesas, prestando apoio e
aconselhamento constante.
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7.6.2.2 Selecao de voluntarios

A sua AASA devera anunciar oportunidades de
voluntariado no maximo de lugares possivel,

para aumentar a diversidade e o numero de novos
voluntarios e promover uma variedade de funcoes,
competéncias e curriculos profissionais, e atrair
pessoas afetadas pelo AVC e todos os grupos
etarios. Isso garantira que tera uma variedade de
voluntarios & sua escolha. E importante lembrar que
ndo esta a recrutar para funcdes remuneradas, mas
sim a procurar tempo, competéncias e entusiasmo
de pessoas que estao dispostas a contribuir.

Para algumas funcoes, podera procurar voluntarios
com competéncias especificas ou que tenham
desempenhado essas funcdes anteriormente —a
disponibilidade da pessoa para aprender também
é importante. Podera acontecer que a pessoa nao
tenha as todas as competéncias mas que esta
disposta a aprender. Use agéncias de voluntarios,
recrutamento online, parcerias com profissionais
de saude, universidades e outras organizacoes
comunitarias. Todos os voluntarios podem trazer
beneficios a sua AASA, por isso seja flexivel a
arranjar local para todos eles. Nao tenha medo de
pedir mais — os voluntarios podem ter vontade

de doar, angariar fundos, fazer campanhas, apoiar
eventos e voluntariar-se na sua funcao principal.

7.6.2.3 Gestao de voluntarios

Apoiar os voluntarios € muito importante. Mantenha
uma politica clara para os voluntarios, que mostra
o apoio disponivel tanto para o voluntario como
para o seu responsavel. Os voluntarios deverao
poder aceder a formacao, revisdes, informacao de
seguranca, novas oportunidades, despesas e um
procedimento de reclamacao. Seja claro quanto

a forma como recompensara os voluntarios, para
garantir o seu apoio futuro. Durante tempos dificeis,
podera ser preciso pedir mais aos voluntarios,

mas devera estar preparado para reconhecer

o contributo dos voluntarios regularmente.

A comunicacdo social € uma forma excelente de
agradecer. Criar um forum para os seus voluntarios
falarem entre si, quer seja online, em eventos de
formacao ou em cerimonias de reconhecimento de
voluntarios aumentara a sua fidelidade. Conte as
histérias dos voluntarios nas newsletters e permita
aos voluntarios que influenciem a atividade e a
estratégia através de reunides regulares. Tudo isso
ajudara a que se sintam uma parte importante da
sua organizacao.
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7.6.3 Estrutura & gestao organizativa

A sua AASA podera ser coordenada e gerida
através de varias combinacodes diferentes de
voluntarios e/ou de pessoal empregado.

Em seguida, encontrara alguns exemplos

de possiveis estruturas organizativas:

» Sistema colegial de decisdao/votacdao—um
titulo constitutivo que especifique como a
AASA é governada, com decisdes tomadas por
um sistema de votacao por todo o pessoal,
voluntarios ouambos.

* Um Conselho Deliberativo podera ser eleito
pelo pessoal e voluntarios existentes.

* Um CEO ou Presidente que ¢ apoiado por um
grupo de diretores ou gestores e que reporta a
um Conselho de associados ou curadores nao
remunerados.

* Conselho de Diretores remunerados que
reporta aos associados.

* Uma série de Comités nacionais ou regionais,
com representantes eleitos para posicoes de
decisao.

- Comité nacional e sub-comités locais,
sendo todos voluntarios.

Seja qual for a estrutura escolhida, sera necessario
considerar a forma como as decisdes tomadas

por quem dirige serdo escrutinadas. Havera um
Conselho de curadores, voluntarios ou associados
que apreciarao a forma como a organizacao é
gerida? Uma minuta de um titulo constitutivo
podera ser encontrada no Anexo .

Sera necessario formar e registar formalmente a sua
organizagao. Poderao existirinumeras formas de
formar uma organizagao no seu pais:

* As ONG sao formadas como sociedades ou
associacoes e registadas junto de uma entidade
nacional oficial.

* Registo junto de entidade oficial local.

* Registo junto de organismo nacional, equivalente
a Charity Commission em Inglaterra e no Pais de
Gales.

e Registojunto de um departamento estatal que
todos os anos solicita a renovacao do registo.

* Formacao como empresa privada.

Que tipo de organizacao sera a sua?
Alguns outros topicos para considerar:

* Precisade se estabelecer como empresa ou
organizacao de beneficéncia?

* Existemrestricoes sobre afundacao de
organizacdes ou grupo no seu pais?

* Investigou todas as formas em que podera ser
elegivel paraisencao ou descontos fiscais?
Precisara de preencher documentos anualmente
para se manter elegivel — que registos tera que
apresentar?
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7.6.4 Acoes de campanha & lobby

Se pretende tentar influenciar as politicas como parte da sua atividade,
tera que ter em conta a forma de causar o maior impacto e de decidir
guais 0s topicos mais importantes em que se devera centrar.

Como decidira as suas campanhas?

As campanhas poderao ser decididas pelo Comité
de Gestao ou pelos Diretores, por consulta

junto de pessoas relevantes, como inquéritos
entre o pessoal, o publico, os voluntarios ou os

sobreviventes de AVC e os prestadores de cuidados.

Podera querer escolher as suas campanhas com
base nos resultados da pesquisa, ou escolher
elementos que facam parte de outras atividades e
eventos seus. A orientacao ou a politica do governo,
assim como a influéncia de alguns patrocinadores ou
parceiros corporativos, podem influenciar o sentido
da sua campanha.

Acoes de campanha

* Pergunte a si proprio: "Preciso de fazer uma
campanha para este topico, neste momento?".
Por vezes, a mudanca ocorre apenas por pedir a
pessoa certa no momento certo.

* Qual amudanca que quer ver acontecer?
Desenvolva um apelo inspirador e claro, que
explique por que a sua solucdo ira funcionar.

* Ascampanhas deverao refletir a vida real dos
sobreviventes de AVC e os entraves que eles
enfrentam.

Decis6es importantes sobre as suas campanhas
incluem:

* O foco sera dado a campanhas amplas a escala
nacional ou em campanhas locais menores?

* Importa centrar na prevencao primaria ou
secundaria?

* Qual o resultado desejado da sua campanha —
mudancas na legislacao, mudancas nos servicos?

Se nao for capaz de desenvolver campanhas,

que alternativas existem as campanhas em larga
escala—talvez possa conseguir a presencaem
eventos, usar o Dia Mundial ou Europeu do AVC para
promover as suas atividades, ou organizar a sua
propria semana nacional de consciencializacao.

Ao iniciar uma campanha, lembre-se:

* Descubraquem toma as decisdes e quem
influencia os decisores. Faca um plano sobre
como ira falar aos dois grupos de pessoas.

» Decisores e influenciadores estao
frequentemente muito ocupados. Quando se
reunir com eles, devera ter uma abordagem de
30 segundos para explicar o problema e a sua
solucdo. Seja claro e simples.

* Envolver a comunicacao social na sua campanha
podera ser util.

* Lembre-se derever regularmente a forma como
a campanha decorre.
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Acdes de campanha & lobby
Prevencao do AVC - Japao

O Japao decidiu levar a cabo uma campanha
de prevencao do AVC que incluiu simpoésios
para cidadaos, posters da semana de
consciencializagao para o AVC, rubricas em
programas de TV. Uma campanha incisiva
também recorreua TV e a radio e afixou
posters nas estacoes de comboios de
Toquio. Uma campanha mais centrada na
prevencao secundaria foi levada a cabo junto
de sobreviventes de AVC e seus familiares,
usando simpésios para comunicar com as
audiéncias.

Periodo de atividade focalizado
- Nova Zelandia & Reino Unido

Empregue todos os seus esforcos em um
ou dois eventos que publicitem a sua causa
a sério —como a Nova Zelandia, que criou

a Semana Nacional da Consciencializacao
para a Pressao Arterial e a Semana Anual de
Consciencializagao para o AVC.

O Reino Unido recentemente langou a Acao
no Més do AVC —um evento anual a realizar
em marco, um més de consciencializacao
crescente junto de sobreviventes de AVC
sobre o apoio que a organizacao lhes pode
proporcionar, bem como ocasiao para
angariar fundos e apoio para campanhas
junto do publico. Solicita-se a voluntarios,
apoiantes e pessoal por todo o Reino

Unido que promovam o evento com dias de
consciencializacao e eventos de angariacao
de fundos. As atuais campanhas também sao
promovidas durante o evento.

Dias do AVC -
Israel & Suécia

As AASA de Israel, como muitas outras,

foi dificil comunicar o seu trabalho, encorajar
sobreviventes a usar os seus servicos e a
alcancar todos os servicos e sobreviventes
que pudessem usufruir do seu trabalho.

A campanha do Dia Mundial do AVC foi a
forma de chegar a essas pessoas, € granjeou
a Israel o segundo prémio no concurso do Dia
Mundial do AVC.

Durante o Dia Mundial do AVC, todas as

67 associacoes da Suécia se centraram

na informacao do publico sobre o AVC.
Explicaram as pessoas como reconhecer
sinais de um AVC, o método FAST e como &
importante chamar uma ambuléancia o mais
rapidamente possivel. Centraram-se na
informacao sobre o AlT, fatores derisco e
em como viver vidas saudaveis. Em algumas
regioes, foram organizados seminarios para
o publico. Publicaram igualmente artigos em
jornais e um chat na internet.
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Desenvolva a sua "marca"
—Reino Unido

E necessario tornar a sua
marca distinta. Use slogans
memoraveis € mantenha as
coisas simples e inteligiveis.
Lembre-se de que o AVC pode
ser muito dificil de entender
para algumas pessoas.

A AASA do Reino Unido
descobriuque oseulogoea
sua marca nao eram eficazes

a explicar o que fazia— muitas
vezes, as pessoas acharam que
fazia parte do sistema de saude
por usar a mesma cor, o que

foi um entrave a angariacao de
fundos. A Stroke Association
investiu verbas numa nova
marca e estilo que seja mais
distinta, entusiasmante e

que faca lembrar mais uma
organizacao beneficente

(v. abaixo).

Pelo

vida

Trabalho em parceria = Australia, Japao & Italia

Trabalhe com outras ONG em alianca para despertar a
consciéncia do publico para a necessidade de doar as ONG,
incluindo a organizacoes ligadas a doencas ou a saude.
Tente fazer coligagdes com organizacées de doentes com
necessidades semelhantes, particularmente doencas nao
transmissiveis.

A Australia usou bastante as parcerias para desenvolver
os seus trabalhos. A Australian Stroke Coalition, criada
pela Foundation and Stroke Society da Australasia em
2008, junta representantes de grupos e organizacoes

que trabalham com o AVC, como redes de profissionais

e associacoes profissionais. Esta coligagao colabora em
prioridades para melhorar os cuidados no AVC, reduzir

a duplicacao de trabalho e fortalecer a voz dos cuidados
no AVC. A Australia também participa da Australian
Chronic Disease Prevention, uma alianca de cinco ONG
ligadas prevencao de doencas croénicas, focando-se nos
fatores de risco comuns a todas as doencas - alimentacao
deficiente, sedentarismo e obesidade. E igualmente
membro da National Vascular Disease Prevention
Alliance, que colabora com a Heart Foundation, Diabetes
Australia e Kidney Health Australia, no sentido de reduzir
orisco vascular em individuos que possam ser afetados,
desenvolvendo diretrizes e agdes de campanha para
mudancas de politicas. Israel faz parte de uma coligacao
de lobby de ONG que representam doencas crénicas, em
resultado da iniciativa da organizacao dos Direitos dos
Doentes. Desempenha um papel ativo no quadro do novo
Brain Council de Israel, como representante dos grupos de
apoio a doentes.

O Japao criou uma campanha de consciencializacao em
cooperacao com o governo local e associacoes médicas.
Em Italia, procuram usar-se nomes famosos para
promover o trabalho futuro das AASA, especialmente
junto dos mais jovens.
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7.6.5 Avaliacao & sustentabilidade

Saber gue o que o trabalho desenvolvido € eficaz e sustentavel é
fundamental para qualguer AASA estabelecida.

7.6.5.1 Avaliacao

Salvo se a sua AASA dispuser de sistemas de
medicao e avaliacao, sera mais dificil:

cumprir limites de tempo e de custos e
centrar-se no mais importante;

produzir provas de desempenho em
comparagcao com o plano, para motivar e
concentrar nos esforcos;

decidir acoes corretivas quando nem tudo corre
como programado;

permanecer flexivel as mudancas que afetam a
AASA.

Resumindo: a sua AASA precisa de saber como se
esta a sair no cumprimento de objetivos, metas e
resultados a que se tenha proposto, pelo menos
nos ultimos 12 meses.

7.6.5.2 Sustentabilidade

O que torna uma AASA sustentavel é,
provavelmente, ligeiramente diferente de
outras organizacdes, incluindo:

* teruma missao clara;

* manter relagcoes saudaveis com setores
publicos e provados;

e contar com membros, voluntarios e dadores
empenhados;

» serflexivel e capaz de mudar;

* seguir estratégias e planos claros e realistas;

e dispor derecursos financeiros que cubram
todas as despesas;

e contar com pessoal empenhado e qualificado
e com trabalho de qualidade;

* terumallideranca forte;

» confiar num ambiente legal, politico e social
que apoie a organizacao.

Pelo menos uma vez por ano, a sua AASA devera
auto-avaliar-se relativamente aos pontos acima
referidos.
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8 OUTROS CASE STUDIES

Nesta seccao, incluimos case studies que se debrucam sobre mais do que
um topico ou que um pais, como um todo.

8.1 Desenvolver pessoal com as
competéncias certas

O Brasil reconheceu a necessidade de empregar

a pessoal remunerado com conhecimentos sobre
angariacao de fundos e procura de recursos, e
acabou por constatar que isso era dificil e oneroso.
No Brasil, existem leis e regulamentos aplicaveis

as ONG e ao regime fiscal (ONG pagam menos
impostos) e as AASA precisavam de pessoal

com esse know how. Pessoal que falasse outras
linguas, especialmente o inglés, era preciso para
estabelecer contactos e ligagdes com o estrangeiro.
Desenvolver um entendimento especializado sobre
alegislacao e o AVC seria benéfico para todas as
AASA.

8.2 Assuntos de carater legal

Podem existir entraves ao acesso dos sobreviventes
de AVC, como leis de protecao de dados que
impedem os utilizadores dos servicos de serem
referenciados as AASA por hospitais e terapeutas.
Perceba quais sao esses entraves e como a
legislacao ira afetar a AASA, para que possa tracar
um plano de como contornar esses entraves.

8.3 Representacao do utilizador do
servico

Alemanha garantiu a presenca de representantes
dos sobreviventes de AVC no Conselho de
Curadores.

Suécia — Na assembleia da organizacao, os membros
elegem o conselho e o seu Presidente. Nessa
reunido, o contributo dos sobreviventes de AVC é
tido em conta.

A Stroke Foundation da Nova Zelandia ¢ atualmente
uma organizacao com membros filiados —filiacao
para todos, incluindo os utilizadores dos servicos,
que contempla direito de voto.

Para a Finlandia, os membros sdo sobretudo
sobreviventes de AVC e seus familiares,

e estao representados nos 6rgaos de gestao
da organizacao.
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8.4 Consulta a sobreviventes de AVC

No Reino Unido, os sobreviventes foram
consultados acerca da estratégia corporativa.

O envolvimento do utilizador inclui o Painel de
Leitores, que permite as pessoas interessadas no
AVC comentarem as publicagoes.

Na Australia, os utilizadores tém uma influéncia
crescente tanto na orientacdo da organizacao como
na prestacao dos servicos. O Conselho nacional de
Diretores tem dois lugares reservados para diretores
representantes dos interesses dos utilizadores. No
desempenho desse cargo, conseguem influenciar

a orientacao estratégica da organizacao. Alémdo
comité de utilizadores, foi recentemente formado
um sub-comité do Conselho. Nesse ambito,

os utilizadores contribuem para o trabalho de
representacao da organizacdo. Além disso, todos os
servicos centrados ou com impacto sobre os cuidados
aos utilizadores sao prestados com contributo dos
utilizadores através de grupos de consultoria.

Em Israel, a excecado do presidente que é um
especialista destacado em AVC, todos os membros
do Conselho s@o sobreviventes de AVC e seus
familiares.

Para o Japao, um representante dos grupos de
auto-ajuda da Associacdo Nacional do Sobrevivente
de AVC é eleito como membro do conselho.

8.5 Case Studies por pais

Reino Unido — Fundado em 1992 pelo governo, num
pais com sistema gratuito de cuidados de saude.

A Association for the Prevention of Tuberculosis,
que existia ha varios anos, foi convertida em

Chest, Heart, Stroke Association, antes de ser
transformada em Stroke Association, em 1992.

As acdes de campanha centraram-se nas vantagens
€ NoS servicos:

* Ask  First — consciencializar para a
Fibrilhagdo Atrial (FA)

« My Stroke Victory - histérias positivas
de vidas apos o AVC

*  Know Your Blood Pressure

* Inquérito Daily Life — o inquérito mais
exaustivo e abrangente alguma vez
realizado sobre a vida de um sobrevivente
de AVC

A Stroke Association financia anualmente a
investigacao sobre o AVC com 2,5 milhoes de libras.
Tem um elevado nivel de contacto com o governo e
€ uma presenca constante em debates sobre o AVC.
Os servicos prestados incluem publicacoes, apoio
telefonico, grupos de apoio, apoio no luto, visitas ao
hospital e adaptacao de casas.
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Finlandia — Formada em 1977 num pais com um
sistema de cuidados de saude maioritariamente
gratuito. O financiamento das ONG que apoiam

na doenca, doentes e pessoas incapacitadas,
provém da Slot Machine Association (RAY), cuja
principal finalidade é angariar fundos através de
operacdes de jogos a dinheiro, para promover a
saude e a assisténcia social na Finlandia. Existem
regulamentos relativos a formacao de organizacoes
na Finlandia - O Conselho Nacional de Patentes e
registos da Finlandia devera aprovar a fundacao

de qualquer organizacao. A Finlandia tem uma
parceria estratégica com organizacoes finlandesas
dedicadas a diabetes e ao coragao, no sentido de
promover a saude arterial e colaborar na prevencao
de doencas arteriais. Tradicionalmente, é feita uma
campanha de prevencao do AVC a 10 de maio de
cada ano. Em 2011, o assunto central foi "saiba a
sua tensao arterial". As campanhas sao decididas
por contributo dos utilizadores e pelo Comité de
Gestao. A organizacao nao financia investigacao
sobre o AVC mas mantém algum contacto com o
governo e tem presenca em debates. Da formacao
aoutras organizacoes, a sobreviventes de AVC, a
prestadores de cuidados e a profissionais, produz
publicacoes e informacao e cria grupos de apoio,
visitas hospitalares e entretenimento.

Eslovénia—Formada em 1977 num pais com um
sistema de cuidados de saude maioritariamente
gratuito. Todas as ONG da Eslovénia precisam

de estar oficialmente registadas, através do
Ministério da Saude ou do Ministério do Trabalho

e dos Assuntos Sociais. Existe um comité de
consultoria para ONG em ambos os departamentos.
O financiamento das ONG provém da Fundacao
Nacional para Organizacdes Humanitarias,

do Ministério da Saude e de seguradoras.

As doacbes de empresas ou patrocinios formam
uma pequena parte das receitas da organizacao,

tal como os donativos do publico, que ndo esta

bem desenvolvido na Eslovénia. A maioria das suas
fontes de receita provém de subsidios estatais.

A organizacao foi fundada por médicos reformados
ligados ao AVC, juntamente com sobreviventes de
AVC muito motivados. Nao organizam campanhas
mas recorrem a presenca em eventos para
apresentar mensagens sobre o AVC. A organizacao
financia investigacao sobre o AVC e tem um nivel
médio de contactos com o governo e presencas em
debates. A formacao é dada sobretudo pelo pessoal,
voluntarios, sobreviventes de AVC e prestadores
de cuidados. Os servicos incluem publicacdes e
informacdes, apoio presencial e entretenimento.

A organizacao comecou por ser um pequeno grupo
de 20 pessoas —com apenas alguns sobreviventes
de AVC que haviam ultrapassado o estigma
associado a utilizac@o de organizacdes de apoio.
Entretanto, cresceu e ajudou a consciencializar o
publico para o AVC, ajudando a melhorar a qualidade
de vida depois do AVC para sobreviventes e suas
familias. Isso foi conseguido:

* realizando atividades bem-sucedidas,
como clubes de AVC e workshops locais;

* informacao informal;

e comunicacao social (radio local);

* publicacoes;

» colaboracdo com outras organizacoes;

* envolvimento em atividades locais
(municipios, igreja).
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Indonésia—Formada em 2008. As
despesas com cuidados de saude no
pais sao integralmente cobertas por
seguros pessoais ou de trabalho, e
quem nao tem seguro paga as suas
proprias despesas de saude, exceto
as pessoas de baixos rendimentos,
que recebem apoio estatal. Nao
existem no pais ONG ligadas a saude
nem relacionadas com faixas etarias.
Apesar de as pessoas doarem a
ONG, nao é algo de que a Indonésia
beneficie. A maioria das ONG
autofinanciam-se e algumas sao
financiadas por empresas ligadas a
sua area de atividade. Por lei, todas as
ONG devem estar registadas junto
das autoridades locais. A AASA
indonésia sofreu entraves financeiros,
falta de pessoal e de voluntarios

para desenvolver o seu trabalho.

A organizacao continua a operar
dentro das suas capacidades. Em
2011, as campanhas incluiram
seminarios de Neurologia para
Amadores, fisioterapia em novos
AVC e psicologia no AVC. O Comité
de Gestao decide sobre campanhas
e estas recebem o contributo de
profissionais de saude. A organizacdo
nao financia investigacao sobre o
AVC e tem um médio elevado de
contactos com o governo e presencas
em debates. A organizacao oferece
formacao a outras organizacoes, ao
publico e a sobreviventes de AVC.

Os servicos incluem publicacoes

e informacdes, apoio presencial,
grupos de apoio, apoio no luto e
entretenimento.

Hong Kong conta com uma AASA desde 2003. Os cuidados de
saude sao prestados pelo setor publico e/ou pelo setor privado.
Os cidadaos podem participar no Sistema Publico de Saude. Os
cidadaos podem usar o setor privado por conta propria ou através
de sistemas de seguros. O Gabinete de Trabalho e Assisténcia
Social participa na fundacdao de ONG relacionadas com doente/
médico e em organizacoes de doentes. Esta organizacao foi criada
por voluntarios e sobreviventes de AVC e seus familiares e amigos,
bem como por profissionais, através de esforcos conjuntos de
alguns grupos de auto-ajuda em caso de lesoes cerebrais e AVC,
que colaboram na formacao do publico, atividades de auto-

ajuda e de ajuda mutua e disseminacao de informacao através

de folhetos, brochuras e um website informativo. A organizacao
visa conceder aos sobreviventes de lesdes cerebrais e de AVC o
direito de contribuirem para a comunidade, através de eventos

de formacao do publico, com partilha das suas histérias com
jovens, aconselhamento entre pares e organizacao de exposicoes.
Comités Executivos decidem sobre as campanhas. As ONG

em Hong Kong sao fundadas em parte pelo Estado e em parte

por fundos privados de diversas fontes, como organizacdes
comerciais e organizacoes de beneficéncia. A organizagao nao
financia investigacdo sobre o AVC e tem poucas hipoteses de
manter debates publicos com o governo. Concentra-se no apoio
a grupos de auto-ajuda dentro do territorio. Existem mais de
cinco grupos de doentes de AVC em Hong Kong. Inicialmente,
notou-se uma diferenca de prioridades nos diversos grupos

de auto-ajuda, o que foi entretanto ultrapassado. Os grupos
individuais aprenderam, ao longo dos anos, como contornar

as diferencas entre eles, trabalhando para objetivos comuns.

A organizacao comecou agora a defender a necessidade de

se criar um Servico de Emergéncia de 24 horas no Sistema de
Cuidados de Saude.
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9 ONDE PROCURAR AJUDA

9.1 Junte-se a World Stroke Organisation

Individuos profissionais bem como organizacdes de apoio no AVC sao

elegiveis para se tornarem membros.

Atuais membros da WSO:

* Mais de 1000 individuos de 75 paises diferentes

* Mais de 40 organizacoes cientificas e de apoio no
AVC, de natureza regional e nacional.

Os membros individuais e de organizacoes da

WSO gozam dos beneficios:

* Subscricao gratuita e acesso online ao
International Journal of Stroke (1JS)

* Desconto substancial nas inscricdes para
Congressos Mundiais de AVC

* Acesso gratuito a sessdes de congressos
difundidas por webcast/podcast

* Acesso a World Stroke Academy (WSA) —um
centro de recurso global para informacao sobre
0 AVC e uma oportunidade de continuar a
formacao de profissionais de saude

* Inclusdo e acessoonlinea
Diretoria de Membros da WSO

* Direito de receber Congressos Mundiais de AVC
e de participar em concursos

* Direito de votar, ser nomeado ou eleito para o
Conselho de Diretores 2012-2016

» Certificado de Filiacdo (por pedido).

Cp

World Stroke

Organization

Como aderir

Visite: http://www.world-stroke.org/ e aceda
ao formulario de candidatura online. Envie por
e-mail para WSO Membership Services
(membership@world-stroke.org).

9.2 Junte-se a Stroke Alliance For
Europe (SAFE)

Todas as organizacdes nacionais europeias que
apoiam pessoas emrisco e afetadas por AVC e
elegiveis para filiacdo ordinaria da SAFE. Para quem
nado preenche os critérios de filiagdo ordinaria, esta
disponivel uma filiacdo de associagao: para quem
tiver dado um apoio destacado para a prossecucao
dos objetivos da SAFE, existe a filiacdo honoraria.
Pode ser transferido o formulario de candidatura em
www.safestroke.org

Os membros da SAFE podem aceder ao férum
de debate, a relatorios do Conselho da SAFE,
anewsletters e relatorios de organizacdes-membro.

SAFE

Stroke Alliance For Europe 2 _

‘ ***

W

TOOLKIT PARA ORGANIZACAO DE APOIO A SOBREVIVENTES DE AVC 43



9.3 Contactos e recursos uteis

Para assuntos gerais relacionados com o Toolkit para AASA, por favor, entre
em contacto com Research and Information Directorate, Stroke Association:
research@stroke.org.uk

Para assuntos relacionados com filiacao na WSO, Contacte a UK Stroke Association em:
por favor, entre em contacto com:
Stroke Association

WSO Membership Services: Stroke Association House
1-3, Rue de Chantepoulet 240 City Road

P.O.Box 1726 Londres

Ch-1211, Genebra 1 Suica EC1V 2PR

Tel.: +41 22 908 9166 Fax: +41 22 732 2607 E-mail: info@stroke.org.uk
E-mail: membership@world-stroke.org www.stroke.org.uk

www.world-stroke.org

Para assuntos relacionados com a Stroke Alliance
for Europe, por favor, entre em contacto com:

SAFE Secretariat (FAO Sandra Jackson)
c/o Stroke Association

Stroke Association House

240 City Road

Londres

EC1V 2PR

Reino Unido

E-mail: mail@safestroke.com
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10 AGRADECIMENTOS

Agradecemos as seguintes organizacoes por terem dedicado o seu
tempo e apoio a elaboracao deste Toolkit:

*  Sub-Comité de AASA da World Stroke
Organisation

* Conselho da SAFE

» Stroke Association UK

* Blue Spark Consulting

* Todas as organizacoes e individuos que avaliaram
e reviram o Toolkit.

» Todas as organizacées que preencheram o

questionario

* Associacao Brasil AVC

* A.LL.Ce Onlus Italian Stroke Association

* Braincare, Hong Kong

* Canadian Stroke Network

» ESZME Association for Stroke Prevention,
Hungria

* Finnish Brain Association

* German Stroke Foundation

* The Heart and Stroke Foundation,
Africa do Sul

* Lembaga Swadaya Masyarakat Himpunan
Peduli Stroke (ONG The Stroke Care
Association), Indonésia

* The National Stroke Association, EUA

* The National Stroke Foundation, Australia

*  NASAM, Malasia

* Neeman Stroke Survivors Organisation,
Israel

* Slovenian Stroke Organisation

» Stroke Association, Japao

» Stroke Association UK

» Stroke Association of Victoria, Australia

* The Stroke Foundation of New Zealand

* The Swedish Stroke Association

Agradecemos a GE Healthcare, que patrocinou a
producao deste recurso com um subsidio ilimitado
para formacao.

A GE Healthcare orgulha-se de patrocinar esta
iniciativa, a qual garantira que organizacoes novas e
existentes terdao um caminho mais claro a percorrer
para serem bem-sucedidas e permitira que cada vez
mais vitimas de AVC e suas familias obtenham ajuda
por todo o mundo.

Envolvimento da Stroke Association UK

A Stroke Association UK tem experiéncia no
financiamento de investigacao, no desenvolvimento
de conclusdes de investigacbes em campanhas,
no aconselhamento do Governo sobre politicas

e prestacao de servicos da melhor qualidade

a sobreviventes de AVC e as suas familias.

E igualmente a maior ONG presente na SAFE e
atua como secretariado para a Alliance. Dentro da
diretoria de Investigacao e Informacao, existem
inumeros especialistas em gestao de projeto,
investigacao, desenvolvimento organizativo e
trabalho em parceria, que tém o know how para
implementar o projeto do Toolkit para AASA.

Depois de o sub-comité para as AASA da WSO

ter desenvolvido uma proposta para o Toolkit, foi
solicitado a Stroke Association UK que concluisse
este projeto. O projeto é financiado pela World
Stroke Organisation, enviando relatorios regulares
dos progressos para o Conselho da WSO,

0 sub-comité para as AASA e a SAFE.

Gestor de projeto:
Verity Baker, Stroke Association UK
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11 EXONERACAO DE
RESPONSABILIDADE

Este Toolkit dd umaimagem das AASA a nivel mundial em 2012. Apesar de terem sido
envidados todos os esforcos para assegurar que a informacao neste Toolkit esteja completa,
correta e atualizada, ndo pode ser dada garantia nesse sentido. Uma vez impresso o Toolkit,
ainformacao nele contida pode estar sujeita a alteracoes ou tornar-se incorreta. A informacao
constante no presente Toolkit esta correta, tanto quanto € do conhecimento da Stroke
Association UK e da World Stroke Organisation, a data de impressao (setembro de 2012).

Ainformacao contida no presente Toolkit baseia-se nas informacdes fornecidas por todos
quantos responderam ao questionario emitido pela Stroke Association UK. A Stroke
Association UK ndo é responsavel pelo rigor desta informacao e ndo pode ser responsabilizada
por erros, omissdes ou danos resultantes da utilizacdo das informacdes aqui constantes.

A Stroke Association UK e a World Stroke Organisation ndo podem ser responsabilizadas por
qualquer website ou hiperligacdo nele contidos.

Glossario

FA —Fibrilhacao Atrial, tipo de batida cardiaca irregular que pode levar a AVC.
UE - Uniao Europeia

ONG - Organizagao Nao-Governamental

SAFE - Stroke Alliance for Europe

AASA - Associacao de Apoio a Sobreviventes de AVC

WSF - World Stroke Federation

WSD - World Stroke Day (Dia Mundial do AVC)

WSO - World Stroke Organisation
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ANEXO |-

Fichas informativas da Stroke Association UK

As AASA existentes pelo mundo produzem uma série de fichas informativas,
muitas das quais podem ser visualizadas Nnos seus websites. Aqui encontra
uma listas das fichas informativas que a Stroke Association UK produz.

* Estamos ao seudispor

* Fumareoriscode AVC

* OqueéumAVC?

* Condicoes de habitabilidade depois do AVC
*+  Como evitarum AVC

« AVC emindividuos de Africa e Caraibas
* Quando ocorre um AVC

* Problemas de equilibrio depois do AVC

* Avidadepoisdo AVC

* LutoeAVC

* O caminho até arecuperacao

» Epilepsia depois do AVC

* Ataqueisquémico transitorio

* AVChemorragico

* Conduzir depois do AVC

» Fibrilhacdo Atrial (FA) e AVC

* Problemas de comunicacao depois do AVC
* Informacao para férias

* AVC: Guia para prestadores de cuidados
* Enxaquecase AVC

* Problemas de degluticdo depois do AVC
* Demeéncia depois do AVC

* Hipertensaoe AVC

* Dordepoisdo AVC

* Problemas cognitivos depois do AVC

* Sexodepoisdo AVC

* Alimentacao saudavel e AVC

« AVC emindividuos do Sul da Asia

* ACV em adultos mais jovens

* Efeitos fisicos do AVC

* Depressao depois do AVC

* AVCnainfancia

Medicacao anticoagulante depois do AVC
AVC isquémico

Problemas de continéncia depois do AVC
Alteracoes emocionais depois do AVC
Alcool e AVC

Problemas visuais depois do AVC

Terapia da fala e da linguagem depois do
AVC

A mulhereo AVC

Diabetes e AVC

Fadiga depois do AVC

Fisioterapia depois do AVC

Alteracoes de paladar depois do AVC
Terapia ocupacional depois do AVC
Doenca das artérias carétidas
Vantagens e assisténcia financeira
Explicacdo do AVC para criancas
Recursos para estudantes e profissionais
Exercicioe AVC

Ajudas e equipamento para uma vida autébnoma
(incluindo alarmes comunitarios)

Fazer umareclamacao

Terapia complementar

Atividades de lazer depois do AVC
Ajudas e software para comunicacao
eletrénica

Tratamento privado
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ANEXO Il -

Ferramentas para planeamento

Esta € aidentificacao dos intervenientes fulcrais da sua AASA, uma avaliacao
dos seus interesses e as formas em que esses interesses tém impacto na
sua organizacao. Um interveniente € qualguer pessoa, grupo ou organizacao
gue tem ou deveria ter interesse na sua AASA.

Por cada interveniente que enumerar,
anote:

* Nome
* Graudeimportancia para a sua AASA
(alto, médio, baixo)
* Graudeinteresse na sua AASA
(alto, médio, baixo)
* Graude influéncia sobre a sua AASA
(alto, médio, baixo)
* Expectativas e necessidades
* Atitude emrelacao ao desempenho da sua AASA

Use a analise acima para decidir aimportancia
relativa de cada interveniente para a sua AASA e
as estratégias de que a sua AASA precisa para se
adaptar.

Analise de FFOA

Uma ferramenta muito comum para planeamento
usada para avaliar os pontos Fortes, Fracos,
Oportunidades e Ameacas a sua AASA. Os pontos
Fortes e Fracos identificam o que a sua AASA

faz bem e aquilo em que precisa de melhorar.

As Oportunidades e Ameacas identificam as
alteracdes ou tendéncias no ambiente externo
que a sua AASA precisa de ter em conta.

Analise de PEST

PEST é uma ferramenta que ajuda a explorar o
ambiente externo futuro provavel para a sua AASA,
sob uma série de premissas:

e Politicas

e Econdmicas
e Sociais

e Tecnoldgicas

Existe uma versao mais alargada chamada PESTLA,
que também inclui fatores Legais e Ambientais.

Assim que tenha enumerado as forgas ou
tendéncias sob cada uma dessas premissas,
podera prioriza-las de acordo com a medida do
seu impacto e probabilidade.
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Matriz de servicos/produtos

Esta ferramenta foi adaptada para ser usada no
setor voluntario da matriz McKinsey/GE, que é uma
ferramenta de negdcio muito conhecida. Ela ajudara
na avaliacao que a AASA faz sobre os seus servigcos
e produtos, a fim de ajudar a decidir onde investir,
rever ou parar.

E necessario avaliar se cada um dos seus servicos/
produtos tem um valor alto, médio ou baixo
relativamente a dois fatores:

Capacidade de atracao no mercado do setor —isso
inclui itens como:

* Dimensao do mercado

* Crescimento do mercado

* Rendibilidade do mercado

* Tendéncia dos precos

* Intensidade concorrencial

Peso no setor —isso inclui itens como:
* Pesodas competéncias

* Pesodamarca

* Fidelidade do cliente

* Registodeinovacao

* Acesso ao financiamento

Analise dorisco

Esta é uma ferramenta que o ajuda a enumerar,
ordenar e classificar riscos identificados. Para cada
risco, avalie o seu impacto provavel e a probabilidade
de ocorréncia, numa escalade 1 a5, sendo 1 = baixo
e 5 = alto). Para os riscos com a maior pontuacao
combinada de impacto e probabilidade, imagine uma
série de acOes e planos que o ajudem a eliminar ou
reduzir esse risco em particular.
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ANEXO Il -

Minuta de um Titulo Constitutivo

1) Nome
A AASA terd onomede

2) Objetivo
O(s) objetivo(s) da AASA sera(ao)

3) Poderes

A fim de alcancar os seus objetivos, a AASA

podera:

Angariar verbas

Abrir contas bancarias

Adquirir e explorar edificios

Subscrever seguros

Empregar pessoal

Organizar cursos e eventos

Trabalhar com grupos afins, trocar informacdes e

pedir aconselhamento

h. Levar a cabo medidas legais que ajudem a
cumprir o seu objetivo.

© P a0 oo

4) Filiacao

a. Afiliacdo da AASA estara aberta a todos os
individuos com idade superior a 18 anos (ou
idade alternativa), independentemente da sua
capacidade, filiacao politica ou religiosa, raca,
sexo ou orientacdo sexual, que estejam:

* interessados em ajudar a ASSA a alcancar
os seus objetivos

» dispostos acumprirasregras da AASAe

» dispostos a pagar qualquer subscricao
acordada pelo Comité de Gestao.

b. Afiliacdo de qualquer membro podera ser
anulada por razdes validas por parte do Comité
de Gestao, desde que o membro em questao
tenha o direito a ser ouvido pelo Comité de
Gestdo, acompanhado por um amigo, antes de
ser tomada a decisao final.

5) Gestao

a. A AASA sera administrada por um Comité de
Gestao, constituido nunca por menos de 3 e por
mais de ....... individuos eleitos na Assembleia
Geral Anual da AASA.

b. Osmembros do Comité de Gestao serao:

O Presidente, o Tesoureiro e o Secretario.

c. O Comité de Gestao podera nomear para o
Comité até 3 individuos, com funcao consultiva e
sem direito a voto, que sinta que poderao ajudar
a cumprir o objetivo da AASA.

d. O Comité de Gestao reunira pelo menos duas
vezes por ano.

e. Pelomenos trés membros do Comité de Gestao
deverao estar presentes para que a reunidao do
Comité de Gestao possa ter lugar.

f. Asdeliberacoes do Comité de Gestdo serao
tomadas por votacao de braco no ar. Se houver
um empate, o Presidente tera direito aum
segundo voto.

g. O Comité de Gestao tera o poder de demitir
qualgquer membro do Comité por razoes validas e
razoaveis.

h. O Comité de Gestao pode nomear qualquer
outro membro da AASA como membro do
Comité para preencher uma vaga, desde que nao
seja excedido o numero maximo de membros
permitido.

6) Deveres dos membros
a. Osdeveres do Presidente serao:
* Presidir areunidoes do Comité e da AASA
* Representar a AASA em fungdes/
reunides para que a AASA seja convidada
» Eagir como porta-voz da AASA sempre
que necessario.
b. Osdeveres do Secretario serao:
* Redigir uma lista de filiados
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* Preparar aagenda das reunides do Comité
e da AASA, consultando o Presidente

* Redigir e guardar atas de todas as
reunioes; e

e Recolher e fazer circular qualquer
informacao relevante dentro da AASA.

c. Osdeveres do Tesoureiro serao:

e Supervisionar os assuntos financeiros da
AASA e;

e Conservar devidamente a contabilidade
que registe todas as entradas e saidas de
verbas da AASA.

7) Contabilidade

a. Todas as verbas que deram entrada na AASA ou
em seu nome serao aplicadas para prossecucao
dos objetivos da AASA e para nenhum outro fim.

b. Quaisquer contas bancarias abertas paraa AASA
terao como titular a AASA.

c. Quaisquer cheques emitidos serao assinados
pelo Tesoureiro e por um outro membro
nomeado pelo Comité de Gestao.

d. Deacordo com as leis do pais, a AASA garantira
que as suas contas sao auditadas ou examinadas
por entidade independente todos os anos.

e. A AASA podera pagar despesas correntes
razoaveis, incluindo de viagem, cuidados com
criancas e refeicoes a membros ou membros do
Comité de Gestao.

8) Assembleia Geral Anual
a. A AASArealizard uma Assembleia Geral Anual no

b. Todos os membros serdao convocados para a
Assembleia Geral pelo menos com 14 dias de
antecedéncia e terao direito a assistir e a votar.

c. Aordem de trabalhos da Assembleia Geral Anual
inclui:

* rececao de um relatorio do Presidente
sobre as atividades da AASA ao longo do
ano

* rececaode um relatorio do Tesoureiro
sobre a contabilidade da AASA

* eleicdo do novo Comité de Gestao e;

e deliberacao sobre qualquer outro assunto
que possa surgir.

d. Enecessario um quérum de, pelo menos, ......
membros para que Assembleia Geral Anual e
qualquer outra Assembleia Geral possam ter lugar.

9) Assembleias Gerais

a. Havera 2 Assembleias Gerais (além da
Assembleia Geral Anual) por ano.

b. Todos os membros terdo o direito de assistir
e votar.

10) Assembleia Geral Extraordinaria

Podera ser convocada uma Assembleia Geral
Extraordinaria pelo Comité de Gest&do ou por ..........
membros para deliberar sobre um assunto urgente.
O Secretario convocara os membros 14 dias antes
de qualquer Assembleia Geral Extraordinaria,
juntamente com a ordem do dia.

11) Alteracoes ao Titulo Constitutivo

Quaisquer alteragdes a este Titulo Constitutivo
terdo que ser acordadas pelo menos por dois tercos
dos membros presentes e votantes em qualquer
Assembleia Geral.

12) Dissolucao

A AASA pode ser dissolvida a qualquer altura se assim
for deliberado por dois tercos dos membros presentes
e votantes em qualquer Assembleia Geral. No caso de
dissolucdo, quaisquer ativos remanescentes depois
de liquidadas as dividas serdao doados a outra AASA ou
organizacao com objetivos afins.

13) Adocao do Titulo Constitutivo

Até que tenhalugar a primeira Assembleia Geral Anual,
as pessoas cujos homes, enderecos e assinaturas
constem no final deste documento agirdo como o
Comité de Gestao a que este Titulo Constitutivo se
refere. Este Titulo Constitutivo foi adotado por
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