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1. INTRODUCCION Y PROLOGO

1.1 Introduccion

|as organizaciones de accidentes cerebrovasculares (ACV)
desempenan un papel primordial en su labor de apoyo a los
pacientes de ACV en la comunidady de reforzar la voz de los
pacientes. Tambien se encargan de mejorar los servicios a estos
pacientes.

Sin la ayuda de las organizaciones de ACV, muchos de los avances
en la prevenciony la atencion de los ACV no se habrian producido.
Pero auin nos gueda mucho mas por hacer.

1.2 Por qué es esencial una organizacion de ACV

|Las organizaciones de ACV representan a los pacientes en

un mundo fuertemente orientado hacia las opiniones de los

profesionales de la salud. Las organizaciones de ACV pueden:

« ayudar alas personas a tomar decisiones acerca de la atencion
del ACV y comprender qué es importante para estos pacientes.
Esto esimportante silos sintomas no son visibles o pueden
limitar la habilidad de la persona para hacerse entender;

« prestar asistencia a personas afectadas por ACV que nadie
mas puede prestar;

« proporcionar grupos de apoyo social, gue han demostrado
tener un impacto positivo en la rehabilitacion;

« defendery actuar en favor de las personas afectadas por un
ACV;

« ayudar a hacer campana a favor del cambio e influenciar las
politicas de los gobiernos;

« ayudar alos profesionales de accidentes cerebrovasculares a
comunicarse mejor con personas afectadas por un ACV.
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1.3 Prélogo del Dr. Bo Norrving

En 2006, en el Congreso internacional sobre accidentes cerebrovasculares
celebrado en Ciudad del Cabo, la Sociedad Internacional de Accidentes
Cerebrovascularesy la Federacion Internacional de Accidentes
Cerebrovasculares (WSF), las dos organizaciones que representan a los
accidentes cerebrovasculares en el mundo, se unieron para formar la
Organizacion Internacional de Accidentes Cerebrovasculares (WSO, por
sus siglas eninglés). Por tanto, la WSO comprende tanto a miembros 'y
profesionales individuales como a organizaciones de ACV. La WSO trabaja
para ofrecer acceso al cuidado de los ACV y fomentar la investigacionyy la
ensenanza que mejoraran el cuidado de los afectados por un ACV en todo
el mundo del siguiente modo:

4

*  Fomentando la prevenciony la
atencion a personas con ACV
y demencia vascular.

*  Promoviendo practicas de calidad
superior.

* Educando en colaboracion
con otras organizaciones

internacionales publicas y privadas.

» Facilitando la investigacion clinica.

Parte de esta mision consiste en el
crecimiento de organizaciones de
ACV, ya que el avance en el mundo
no es suficiente. El subcomité de
organizaciones de ACV de laWSO
lidera esta labor.

LaWSO esta comprometida a ofrecer
asistenciay orientacion a organizaciones
de ACV presentes y futuras para
garantizar que puedan conseguir su
objetivo de ayudar a las personas a
reconstruir sus vidas tras un ACV.

La voz de las organizaciones de ACV

es una parte importante de la WSO.

Creo que observar la experiencia

de otros que contiene este manual
de recursos ayudara a las nuevas
organizaciones de ACV a aprender de
las demas acerca de lo que funciona
y lo que no, asi como aprender lo que
van a ser. La WSO apoya firmemente
el desarrollo de organizaciones de
ACV en todas las regiones; os deseo
a todas buena suerte en esta labor tan
importante.

Bo Norrving

Catedratico y presidente dela
Organizacion Internacional de
Accidentes Cerebrovasculares
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2 OBJETIVOS DEL MANUAL DE
RECURSOS

El objetivo era desarrollar un “manual de recursos” para
organizaciones de ACV tanto nuevas como futuras que ofreciera
orientacion y apoyo en el desarrollo y expansion de las mismas,
especialmente en areas del mundo donde actualmente no existen
este tipo de asociaciones.

Este manual de herramientas resultara de utilidad a quienes trabajan con
personas gue han sufrido un ACV en todo el mundo y ayudara a informar a
la WSO acerca del estado internacional de la asistencia a ESTAS personas.
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3 FACTORES CLAVE

Gracias a la investigacion sobre accidentes cerebrovasculares?,

sabemos que:

* Alrededor de 15 millones de personas al ano
sufrenun ACV.

* Aproximadamente una cuarta parte de los ACV
los sufren personas menores de 65 anos.

* Los ACV causan discapacidad permanente a
cerca de un tercio de sus victimas.

* Los ACVrecidivantes son frecuentes:
aproximadamente una cuarta parte de las
personas que sobreviven a un ACV sufriran un
nuevo episodio en un periodo de 5 anos.

Para desarrollar este manual de recursos, hemos
recopilado informacion de 19 organizaciones de
ACV de todo el mundo (véase seccién 4), que nos
muestra que:

» EI89% de las organizaciones de ACV
identificaron las dificultades econoémicas,
como la falta de financiacion, como uno de los
principales obstaculos para el crecimiento de su
organizacioén. El 50% de organizaciones de ACV
consideran que la financiacién es el principal
problema a la hora de crear una asociacion de
este tipo.

* Solo una organizacién no incluy®é la financiacién
como barrera.

* EI39% de las asociaciones encuestadas
consideraron que una de las mayores barreras
para el crecimiento es la falta de apoyo
gubernamental.

* EI22% considera que el grado de concienciacion
sobre los ACV en su pais es bajo y que este
hecho supone un impedimento para expandir su
organizacion.

* Solo 4 de 19 organizaciones contaban con
grandes activos o reservas econdmicas.

De las 19 organizaciones encuestadas, 4 no
tenian personal asalariado y 2 solo tenian un
trabajador asalariado.

13 de las organizaciones reclutaron a
voluntarios a través de las recomendaciones

de profesionales, pacientes, cuidadores y el
boca a boca. Tan solo 3 organizaciones pudieron
acceder a agencias de reclutamiento de
voluntarios.

El 39% de las organizaciones de ACV
consideraron que una de las mayores barreras
para crear este tipo de asociacion era la falta de
personal y voluntarios.

El22% cree que hay pocas ONG en su pais 'y para
las que hay no existe un marco de apoyo.

El 33% de las organizaciones mantienen una
relacion con el gobierno nacional, el 27% se
relaciona con el gobierno local, el 16% hace lo
propio con ambos gobiernos y el 11% no se
relaciona con ningun gobierno.

13 de las 19 organizaciones participan en
campanas a favor del cambio. Las campainas

de concienciacion sobre la presion sanguinea
fueron de las mas relevantes, con casi un cuarto
(25%) de las campanas centradas en este
asunto. El 38% de las campanas se centraron en
la semana de concienciacion sobre el ACV.

El 22% de las organizaciones estan dirigidas
completamente por voluntarios. El 11% no
trabaja con ningin voluntario. El 38% trabaja
con 100 o mas voluntarios.

!Informacién obtenida del sitio web de la Alianza Europea contra el ACV www.safestroke.org
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4 INVESTIGACION PARA EL MANUAL
DE RECURSOS

4.1 Recopilacion de la informacién

Antes de poder desarrollar este manual de recursos necesitabamos
informacion acerca de las organizaciones de ACV existentes y de los
diferentes modelos de organizacion. El punto de partida fue el estudio
de la actividad de las organizaciones existentes. A continuacion,
desarrollamos el cuestionario basandonos en el analisis y lo enviamos a
las asociaciones de todo el mundo de las que la WSO tenia constancia.
Este cuestionario cubria las actividades y la historia, y formulaba
preguntas como:

* ;Cual eslaprincipal barreraalahorade crearuna Los cuestionarios se enviaron a 35 organizaciones

organizacién de ACV en su pais? de ACV de todo el mundo (en los Agradecimientos
+ ;Como se consiguio superar? se encuentra una lista de estas asociaciones).
* ;Qué servicios de apoyo ofrece su organizacion Cuando se recibieron los cuestionarios, la

alas personas que han sufrido un ACV? informacion se uso para:
* ¢;Qué grado de influencia ejercen las personas

que han sufrido un ACV y sus familiares sobre el » Desarrollar la orientacion sobre distintas

modo de dirigir su organizacién? opciones para crear una organizacion;

* Mostrar las barreras a las que puede enfrentarse

Estas preguntas sirvieron para representar las una organizacion de ACV durante su creacién
actividades, experiencias y problemas de las y expansion, aportando ejemplos del modo
organizaciones de ACV de todo el mundo en en que se han solucionado esos problemas
2012 con el fin de informar a otras personas que anteriormente;
pretendan crear una asociacion de este tipo sobre e Desarrollar casos practicos sobre distintas
los posibles problemas que podran encontrarse. organizaciones de ACV y sus experiencias.
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4.2 Seleccion de las organizaciones

De las 35 organizaciones a las que se pidio que rellenaran

el cuestionario, 19 pertenecian ala WSO (véanse los
Agradecimientos para mas informacion). Las otras 16 eran
organizaciones conocidas para un miembro de la WSO o un
miembro del equipo de organizaciones de ACV.

Algunas asociaciones voluntarias evaluaron el borrador del manual
de recursos para comprobar su utilidad.
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4.3 Nivel de respuesta

El cuestionario se envio a 35 organizaciones. Conseguimos
nuestro objetivo de una tasa de respuesta del 54%.

La mayor parte de los correos electronicos enviados por el equipo
estaban eningles, lo que pudo suponer una barrera para algunas de las
asociaciones. El equipo se asegurd de que se reflejaran en el manual
de recursos las respuestas de distintos paises y continentes.
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5 USO DEL MANUAL DE RECURSOS

Hemos dividido el manual de recursos en 2 partes principales:
1. Paraayudar a crear una organizacion de ACV —seccion 6
2. Paraayudar a expandir una organizacion de ACV —seccion 7

Tanto si se desea crear una organizacion de ACV como si se quiere
expandir una ya existente, esperamos que los usuarios del manual
de recursos encuentren utilidad a la mayoria de su contenido.

Esta disenado para que los lectores seleccionen la parte que mas
se ajuste a sus necesidades.

También agradecemos enormemente los diversos casos practicos que
nos han enviado las asociaciones. Estos ejemplos reales de como las
asociaciones han superado problemas concretos podrian resultar de
iNnspiracion y ser instructivos.

MANUAL DE RECURSOS PARA ORGANIZACIONES DE ACV
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6 COMO EMPEZAR

Aungue algunas de nuestras asociaciones son grandes organizaciones con
muchos empleados y voluntarios, todas comparten una cosa: empezaron
siendo un pegueno grupo de gente inspirada por una misma causa.

Esperamos que la seccion 6 de este manual de recursos sea capaz de
proporcionar toda la informacion necesaria para crear una organizacion
de ACV.

6.1 Claves del éxito de una organizacion de ACV

Segun nuestra investigacion, las organizaciones de ACV que tienen éxito tienen estas caracteristicas:

* Una o varias personas con entusiasmo y determinacién;

» Capacidad para trabajar con grupos grandes de gente;

» Capacidad para comprender que el deseo de cambiar el mundo de los ACV se consigue centrandose en
un principio en hacer bien un conjunto de pequenas cosas;

*  Como hemos visto en lainvestigacion y en los factores clave del punto 3: dinero, dinero y mas dinero.
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6.2 Encontrar a gente dispuesta a ayudar

Tratar con ACV puede ser una experiencia solitaria, pero no tiene por
gue serlo, ya gue hay muchas otras personas y organizaciones que

pueden ser de ayuda, entre otras:

* Profesionales o usuarios voluntarios:

profesionales jubilados, grupos de afectados por

ACVy cuidadores concienciados sobre los ACV
que, con toda probabilidad, estan dispuestos a
ofrecer su experiencia y su tiempo.

CASO PRACTICO:
Haciendo que los usuarios participen enla
organizacion (Indonesia y Reino Unido)

Indonesia se dio cuenta de que invitar alos
usuarios del servicio a eventos y seminarios,
o a actividades del Dia Mundial del ACV,
aumenta notablemente la concienciacion.

La asamblea britanica del ACV es un

foro para abordar problemas en el que los
participantes suelen ser, en su mayoria,
personas que han sufrido ACV y cuidadores.
Las personas afectadas por ACV ayudan a
determinar el programay contribuyen a que
el evento sealo mas accesible posible.

* Hospitales locales/Servicios de atencion
sanitaria: pueden informar acerca de los
servicios existentes para personas que han
sufrido ACV y tienen contacto con ellas.

* Departamento del gobierno local o
nacional encargado de la provision de
servicios sanitarios: es posible que busquen
organizaciones para ofrecer servicios de
ACV o que puedan ofrecer asesoramiento
o financiacion.

* Profesionales y terapeutas: tendran contacto
con personas que hayan superado un ACV que

podrian usar sus servicios en futuras ocasiones.

CASO PRACTICO:
Objetivo: profesionales de ACV (Eslovenia)

Eslovenia centro sus esfuerzos en conseguir
que participaran los profesionales de ACV
jubilados con mas tiempo libre y ganas de
cambiar las cosas. Al principio, solo unos
pocos profesionales intervinieron de forma
proactiva en la organizacion. Poco a poco,
otros especialistas se fueron sintiendo
atraidos, especialmente aquellos con interés,
conocimientos y tiempo. Algunos de ellos ya
conocian de primera mano el voluntariado.

Otras organizaciones que podrian compartir su
interés y que estarian dispuestas a colaborar.

Una persona o un pequeiio grupo de personajes
destacados que podrian tener influencia sobre
los responsables de los partidos politicos o
podrian contactar con filantropos para solicitar
apoyo y financiacion iniciales.

;Hay alguna organizacién en su pais que ofrezca
apoyo y orientacion a ONG? Pongase en
contacto con ella para ver qué pueden ofrecer en
cuanto a recursos, informacion y subvenciones.

¢Hay otras organizaciones que pudieran estar
interesadas en formar parte del proyecto para
trabajar juntos?

MANUAL DE RECURSOS PARA ORGANIZACIONES DE ACV 13



Las organizaciones que se ocupan de
afecciones cardiacas u otros problemas

de salud tal vez hayan trabajado con ACV en
el pasado. Tal vez se muestren dispuestas

a compartir recursos o a realizar campanas
sobre varias enfermedades al mismo tiempo,
incluidos los ACV. Piense en formar una coalicién
para hacer presién sobre temas especificos
relacionados con enfermedades cronicas, ya
sea para la prevencion de enfermedades o la
asistencia a quienes las padecen.

¢Sabe si hay alguien que se pueda oponer
a su organizacion para hablar con esta persona
y tratar de convencerla?

Las organizaciones existentes de menor
tamano podrian sentirse amenazadas. ;Existe
la posibilidad de trabajar con ellas en lugar de
fundar una organizacién totalmente nueva?
Tal vez deba intentar concienciar a los lideres
politicos que piensan que las organizaciones
de ACV no son necesarias. Los profesionales
dela saludy los hospitales tal vez no estén
interesados en su organizacién y piensen que
supone una amenaza para su trabajo.

¢Necesita hablar con grupos de pacientes
o de apoyo?

Puede que haya pequenos grupos de voluntarios
con los que podria trabajar, tales como clubs de
ACV que ya cuenten con voluntarios y personas
que hayan superado un ACV. Debe involucrarse
con personas que hayan sufrido un ACV

y cuidadores desde el primer momento.

CASO PRACTICO:
Objetivo: profesionales de ACV (Israel)

Israel negocio con el departamento de Terapia
dellenguaje y el habla de una universidad
local. Se les ofrecié un programa de formacion
centrado en las implicaciones familiares de

la afasia a los estudiantes de segundo curso
previo a su acceso a la formacion clinica.

Se les exigia que acompanasen a la familia

y creasen una actividad para el club de ACV.
Los resultados de la organizacion de ACV
fueron muy satisfactorios: Israel recibia dinero
por la formacion de los alumnos, se crearon
actividades gratuitas y enriquecedoras en el
club de ACV y los estudiantes empezaron a
optar por la especializacion en ACV, que antes
no estaba entre sus favoritas.
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6.3 La primerareunion

Una vezidentificada y confirmada la necesidad real de crear una
organizacion de ACV, y esperemos que también se haya encontrado a
Mas personas que piensen lo mismo, una buena forma de empezar es

celebrando una reunion.

Todas las reuniones tienen mas éxito si:

* Tienen un conjunto claro de objetivos conocidos
por todos los asistentes;

* Sefacilita un volumen adecuado de informacion
(ni demasiada ni muy poca) antes de la reunién,
de modo que todo el mundo tenga el mismo nivel
de conocimiento;

* Secelebraenunlugar que contribuya ala
formalidad de los asistentes; En ocasiones
la Unica opcion es celebrarlo en casa.

* Losrefrescos siempre ayudan.

* Alguien es capaz de presidir o dirigir la reunion,

que pueda:

* Comunicarse con claridad;

* Fomentar la participaciéon de los
asistentes;

¢ Mantener las discusiones en los temas
relevantes y la programacion;

* Resumirlos debates y buscar acuerdos
y decisiones;

* Mostrar entusiasmo y motivacion.

Especialmente en la primera reunién, puede
resultar util dividir las tareas del presidente o
director, de modo que se comparta el trabajo
y no domine la reunion una sola persona.

Alguien toma notas durante la reunion, o al
menos deja por escrito los puntos de accidn
acordados y cualquier otro punto importante.
Y no se olvide de recoger la informacion

de contacto de todos los participantes

(un formulario impreso puede ser util).

En sus primeras reuniones deberia tratar de
acordar:

Una lista de tareas, personas encargadas

y fechas en las que dichas tareas deberian

estar completadas;

Asignar los puestos clave de la asociacion:
presidente, tesoreroy secretario;

El numero de personas que desea seguir
celebrando reuniones;

Cualquier idea que sirva para que las reuniones
tengan mayor afluencia y sean mas efectivas;
Fechay hora de la siguiente reunion.
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6.4 Tras la primera reunion

Sila primera reunion cuenta con muchos asistentes y esta bien
organizada, le ayudara a conseguir el compromiso necesario para crear
una organizacion de ACV. No obstante, podria resultar de utilidad:

Ponerse en contacto lo antes posible tras la
reunion con las personas voluntarias para
asegurarse de que sigueninteresadas en

realizar el trabajo y tiene una idea clara de coémo
van a hacerlo. Es posible que se dé cuenta de

que algunas personas no disponen del tiempo
necesario para realizar las tareas de voluntariado,
y cuanto antes lo sepa antes podra buscar a
alguien que si pueda hacerlas.

Si ha tenido un trato dificil con alguna persona
durante la reunion, también debe ponerse

en contacto con ella cuanto antes. Su actitud
puede deberse a muchos factores; puede que
tengan un caracter fuerte, hayan pasado por

una experiencia personal dificil o tal vez no
estaban de acuerdo con alguna de las decisiones
importantes. Normalmente, estas personas
pueden aportar una gran pasion por la causa,
algo que a la larga suele resultar muy beneficioso.
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6.5 Contenido de su primer plan

Debe registrar cuales son sus planes. No es necesario que sea un
documento extenso, ayuda a que participen mas personas, estructura
lo que tiene pensado hacer, identifica los asuntos clave y sirve de

herramienta para comprobar el progreso.

En su primer plan, tal vez deba tener en cuenta lo
siguiente:

* ¢Qué quiere conseguir como organizaciéon de
ACV? Tendra que plantearse las razones para
crear una organizacion de ACV. ;Lo hace...

* porque cada vez hay mas personas que
sufren ACV o tienen alguna discapacidad
trasun ACV?

* porque no hay conciencia acerca de los
ACVy lafalta de organizacién para hacer
frente a los efectos de un ACV?

* paraayudar de formaindefinida a quienes
han sufrido un ACV y a sus familiares?

* paradesarrollar una via de rehabilitacion
continua?

* paraayudar a que las personas que han
sufrido un ACV y sus familias tengan
acceso a terapia del habla para personas
con afasia?

» paraayudar de otra forma que no sea
con terapias del habla, ocupacional o
fisioterapia ya existentes?

* paraevitar ACV y reducir sus
consecuencias mediante campanas,
educacion e investigacion?

* parafinanciar investigaciones?

e paraapoyar a ciertos grupos de personas
que han sufrido ACV, como grupos de
gente joven?

» paraevitar ACV promoviendo, por
ejemplo, estilos de vida saludables?

* paraconcienciar ala gente y hacer que se
hable de los ACV?

para promover la autoayuda y la ayuda
mutua entre pacientes de ACV?

para educar alas personas y promover la
concienciaciéon?

¢ Qué servicios quiere ofrecer? La siguiente

lista proporciona algunas ideas y le ayudara a
determinar las ventajas y desventajas de cada
uno:

. ¢Vaacrear grupos de apoyo de ACV?

Debera plantearse cOmolosva a
estructurar. Los grupos de apoyo a ACV
se pueden centrar en ayudar ala gente
con la comunicacién, o tan solo ofrecer
una oportunidad a los afectados por ACV
y los cuidadores para que conozcan a
otras personas, compartan experiencias y
hagan nuevos amigos. Puede plantearse
como formar su grupo de forma seguray
legal; por ejemplo, obteniendo el seguro
adecuado.

. ¢Ofrecerd otros servicios alos

afectados por ACV?

Podria ofrecer revistas y folletos
informativos, asistencia telefénica,
atencion psicologica en caso de pérdida
personal, visitas a hospitalariaso a
domicilio tras abandonar el hospital,
adaptacion de la casa, ayuda financiera,
clases de ejercicios, asistencia enlinea
mediante foros o seminarios en linea.

MANUAL DE RECURSOS PARA ORGANIZACIONES DE ACV
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3. ¢Crearainformacion acercadelos ACV?

¢:Como decidira qué informacion es
necesaria? ;Le pueden ayudar las
asociaciones de ACV existentes? ;Como
publicara la informacion? Piense en los
distintos formatos que podria adoptar su
informaciony las ventajas y desventajas
de cada uno:

Revista: repleta de informacion
actualizada, pero cara de editar

Folletos, panfletos: pueden llegar a
mucha gente jpero como los distribuira?
Deben actualizarse frecuentemente con
nueva informacion. ; Dispondra de dinero
para ello?

Sitio web: puede suponer una gran
cantidad de dinero, pero una vez creada
se puede actualizar facilmente. ; Tendra
su sitio web secciones con informacion
sobre ACV?

Teléfono: un servicio de informacion
telefénica sirve de mucha ayuda alos
pacientes de ACV y sus familiares, aunque
puede suponer un gran desembolso

y muchos recursos, ya que haran falta
voluntarios y personal cualificado y la
informacion ha de actualizarse con mucha
frecuencia.

Boletines informativos: pueden llegar
amucha gente y son faciles de fabricar,
pero no siempre hay espacio para
informacion detallada.

Televisién y radio: anunciarse o realizar
campanas a través de television o radio
significar llegar a una gran audiencia, pero
puede resultar muy caro: ;como puede
financiarlo?

Eventos/conferencias o charlas
publicas: pueden ser pequenasy
asequibles o grandes y costosas. ;Dénde
encontrara a los ponentes y delegados
para los grandes eventos? ;Asistiran
personas suficientes para cubrir los
gastos? ; Como comercializara el evento?
Los pequenos eventos se pueden llevar

a cabo mediante asociacion o a un bajo
coste. ;Qué une a las organizaciones
educativas que tiene que crear?

Redes sociales: son gratuitas y faciles

de usar, pero solo se puede transmitir
una pequeia cantidad de informacién de
una vez y deben actualizarse con mucha
frecuencia para que resulten efectivas,

y esto puede consumir mucho tiempo.

18
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Proporcionar informacion

Antes de Internet, era muy dificil
encontrar informacion sobre ACV; ahora
puede encontrarse mucha informacion,
y el principal problema para los usuarios
del servicio puede ser que no se sepa
analizar la fiabilidad y calidad de la
informacion. Aqui le ensenamos como
asegurar que la calidad y cantidad de
informacion es correcta, util y relevante.

Consulta

Consulte a sus usuarios potenciales
acerca de sus necesidades de
informacion, formatos preferidos y estilo.
Personalizar la informacion y ofrecer
ayuda para entenderlay procesarla
siempre es mejor que pensar que la
misma informacion es util para todo

el mundo.

Sies posible, busque a expertos

locales para que le ayuden, tales como
especialistas en enfermeria. Es posible
que quieran participar como asesores
especiales.

Consulte con cualquier otra organizacion
local que ya cuente con un servicio o esté
interesada en informacion sobre ACV.
No olvide que muchos afectados por ACV
tienen problemas de memoria, cognicidn
0 comunicacion, por lo que dividir la
informacion en pequenas cantidades
puede servir de ayuda.

Qué incluir

Cuente la historia completa: cree
informacion honesta y equilibrada.
Aborde la incertidumbre: sila opinidn
clinica no es unanime o no hay pruebas,
digalo y muestre claramente las fuentes
de pruebas consultadas.

Ofrezca referencias y enlaces alas
pruebas que ha consultado, y asegurese
de estar usando las fuentes mas
actualizadas posibles.

Al hablar de opciones de tratamiento,
describa como funciona, sus beneficios
y riesgos y qué pasaria si no se sigue
ningun tratamiento.

Escriba un texto que sea honestamente
optimista, claro y conciso.

Incluya fuentes de informacién y ayuda
adicionales.

Feche lainformacién e indique cuando
piensa revisarla.

Otros aspectos a tener en cuenta

Asegurese de que el servicio de
informacion fomente la relacion entre
profesionales de la salud y pacientes.
Facilite lainformacién en diversos
formatos accesibles. La asociacion
britanica de ACV tiene una publicacion
llamada Accessible Information
Guidelines (Directrices de informacién
accesible)
www.stroke.org.uk/resourcesheet/
accessible-information-guidelines.
Incluya un descargo de responsabilidad
para definir claramente los limites de sus
funciones y animar a los usuarios a buscar
ayuda médica.
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4.

¢Financiara investigaciones?

Es bastante probable que esto afecte
mas al crecimiento de asociaciones de
ACV que a su creacion, pero investigue
donde puede encontrar financiacién
para investigaciones en su pais. Sino
encuentra financiacion, puede animar
al personal, voluntarios y usuarios del
servicio a que participen activamente
en lainvestigacion y puede promover
la investigacion que ya esté en marcha
en su pais. También puede animar a los
institutos de investigacion a que incluyan
cuestiones acerca del ACV.

¢Ofrecera formacién?

Piense quién puede necesitar o desear
formarse en materia de ACV. Tal vez
sea su personal o sus voluntarios,

u organizaciones tales como ONGy
personal/centros sanitarios. Tal vez sean
personas no especializadas, personas
que han sufrido un ACV, cuidadores

o profesionales y estudiantes de este
problema. Las personas encargadas
de impartir esta formacion deben ser
profesionales, asi que deberia pensar
doénde podria encontrarlas en su pais.

6. ¢Trataradeinfluir enlos politicos?
Silo desea, tendra que acceder a debates
sobre ACV y dedicar cierto tiempo a
desarrollar una relacion con el gobierno
local o nacional.

Piense en los recursos que necesitara para
conseguir lo que quiere hacer. Entre los
recursos se incluirian financiacion, personas
y su tiempo, materiales (como los necesarios
para el marketing), instalaciones y equipo
informatico.

Coémo establecera prioridades sobre lo
que quiere hacer, especialmente porque
probablemente no pueda abarcar todo lo que
quiere hacer. Una forma sencilla de analizar las
prioridades consiste en puntuar todas las cosas
que quiere hacer (1 = baja, 10 = muy alta) en
funcién de:
* Elimpacto que deberia tener enla gente a
la que quiere ayudar;
* Cuantos recursos necesitara;
* A quévelocidad se puede hacer;
* Quériesgos conlleva;
* ;Cuanto tiempo se espera que puedan
durar los resultados?

20
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6.6 Fin del "comienzo"

Al final de la fase inicial, deberia tener un plan
por escrito con la formacion de su organizacion
de ACV. Deberia ser un periodo interesante, ya
que habra volcado toda la pasion y el entusiasmo
en un plan que establece lo que va a hacer para
mejorar las vidas de los afectados por ACV y sus
familiares y reducir al minimo los ACV.

CASO PRACTICO:
Mostrar que los ACV ocurren a todas las
edades (Reino Unido)

El Reino Unido reconocié la necesidad de
hablar sobre los ACV en nihos y ha creado
folletos informativos con informacion

sobre sus causas en esta poblacion,
tratamiento, impacto en la familia y ayuda
para poner en contacto a las personas con las
organizaciones que pueden ayudarlas.

Y
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7 CRECIMIENTO DE LAS
ORGANIZACIONES DE ACV

Enla seccion 6 se describia como crear una organizacion de ACV. Esta
seccion aborda su crecimiento y desarrollo. Parte del material de Ia
seccion 7 puede ser Util para la creacion de una organizacion de ACV.

7.1 ;Dénde estamos?

La planificacion y desarrollo de una organizacion requiere una evaluacion completa y honesta de la situacion
en que se encuentra la organizacion. Sin ella, es muy posible que tome el camino equivocado. Por ejemplo,
puede subestimar las dificultades de no contar con apoyo gubernamental.

Hay una serie de herramientas que ofrecen un marco de analisis de su situacion. Incluyen:

Herramienta Descripcion

Anadlisis de activos personales Identifica a las personas, grupos y organizaciones con los que
necesita establecer relaciones efectivas.

Analisis DAFO Un analisis de Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades.

Analisis PASTEL Un andlisis del entorno exterior con relacién a factores Politicos,
Ambientales, Sociales, Tecnologicos, Econdmicos y Legales que
pueden afectarle.

Anadlisis de servicios o productos Revisidn de servicios o productos para tomar decisiones sobre
(adaptado de la matriz McKinsey/ donde invertir mas o menos tiempo y dinero.
GE)

Analisis de riesgos Ayuda a enumerar, ordenar, puntuar y priorizar riesgos identificados.

Los detalles completos se encuentran en el Apéndice Il.
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Mientras que todas estas herramientas pueden
resultar interesantes para hacer crecer una
organizacion, es importante que la organizacién
de ACV elijalas herramientas adecuadas para

su situaciony, en caso necesario, adapte las
herramientas generales para que le resulten mas
relevantes.

Una parte de la mirada al entorno externo ala
organizacion de ACV consiste en considerar la
enfermedad en su propio pais, incluso si el sistema
de saludes:

* Un sistema gratuito proporcionado
por el gobierno: al que tal vez pueda
ofrecer apoyo emocional, financiacion u
orientacién en modificaciones en el hogar
y beneficios mas que atencion sanitaria.

* Unsistema principalmente gratuito con
algunas aportaciones de trabajadores/
empresarios: tal vez necesite asesorar
sobre la forma de cubrir los gastos para
trabajadores/empresarios en el caso de
personas con dificultades y los costes
de la atencion sanitaria para ACV que
estan cubiertos por el sistema, abordar
cualquier laguna que el afectado por ACV
deba conocer o que su asociacion deba
cubrir o hacer presién para que se cubra,
como por ejemplo la terapia ocupacional.

* Los costes estan ampliamente cubiertos
por contribuciones personales o
derivadas del empleo, y las personas sin
seguro se hacen cargo de sus propios
gastos: tal vez deba asesorar sobre
donde encontrar una terapia asequible.
¢Debe plantearse ofrecer terapia?
¢Necesita un esquema de subvenciones
paraello?

Los costes estan completamente
cubiertos por contribuciones personales
o derivadas del empleo, y las personas
sin seguro se hacen cargo de sus
propios gastos: de nuevo ;necesitara
ofrecer terapia o ser capaz de dirigir a las
personas a servicios asequibles?

Los costes estan completamente
cubiertos por contribuciones personales
o derivadas del empleo, y las personas
sin seguro se hacen cargo de sus propios
gastos, excepto las personas con
ingresos bajos o inexistentes (cubiertos
por el gobierno): debera desarrollar
distintos tipos de asistencia para quienes
tienen seguro y quienes estan cubiertos
por el gobierno.
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También necesitara investigar si hay alguna otra
ONG relevante por areas de enfermedad en su pais.
Silas ONG dedicadas a enfermedades no gozan de
gran apoyo en su pais, ;de qué otra fuente podrian
obtener financiacion? Si la ciudadania no colabora
con las ONG en su pais, ;se debe a que el servicio
sanitario lo proporciona el estado, un sistema
sanitario o el sector privado? ;Hay alguna ONG
trabajando actualmente en el ambito de los ACV?
Sino la hay, le resultara mas facil obtener
financiacion. Sila hay, ; puede asociarse con ella
para colaborar en algunas areas y ahorrar recursos
o financiacién?

Sielmodelo de ONG es relevante en su pais,
también necesitara establecer las opciones de

financiacion, incluidas:

* Apoyo corporativo mediante relaciones o

acuerdos de asociacion, patrocinio o personales.

Investigue qué empresas se interesan por los
ACV o fabrican productos para las personas que
los han sufrido. s Hay alguna empresa en su pais
que realice donaciones o se asocie con ONG en
general?

» Financiacion mediante solicitud de
subvenciones, fundaciones, universidades
o fondos de la UE: relacidnese con estas
fuentes de financiacion, investigue posibles
oportunidades de financiacién y colaboracién
y asista a reuniones para establecer contacto.

+ Organismo de financiacion nacional/
financiacion gubernamental, financiacion
a través de una fundacion/organismo de

concesiéon de subvenciones (no gubernamental):

empiece a desarrollar una relacion con
departamentos de gobierno nacional y local.

Contactos personales: establezca relacion con
personas con dinero o influencias y responsables
del gobierno.

Donaciones privadas/regalos, incluidos eventos
comunitarios, legados o donacion privada a
través del sistema fiscal.

Pago por servicios: puede cobrar una cuota
de socio u ofrecer un servicio remunerado al
gobierno local/nacional o al sistema de salud.
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7.2 ;Donde queremos estar?

Muchas organizaciones usan los
terminos "vision"y "mision” para
describir este punto.

Entre las caracteristicas de una buena vision
se incluyen:

* Describe el futuro que desea

* Esidealista

* Reflejaideas abiertas

* Inspiraaotros

* Esfacilde entender

* Transmite que desea ofrecer un nivel de
excelencia

Entre las caracteristicas de una buena misién
se incluyen:

* Sencillay facil de entender

* Breveyorientada

* Realistay alcanzable

* Dicelosresultados que desea obtener

* Transmite sus objetivos en los proximos anos

7.3 ;Cémo conseguirlo?

Para llegar desde donde esta hasta donde
quiere estar hacen falta dos elementos clave:
priorizacion e implementacién. La seccion 7.4
tratala priorizacidny la seccion 7.5. tratala
implementacion.

7.4 ;Como establecer prioridades?

En la seccién 6.5.6 sobre la creacion de una
organizacién de ACV encontrara un método sencillo
de priorizacion. Otra forma de explorar las opciones
de servicios particulares consiste en sopesar las
ventajas y desventajas de:

* Experimentar: probar nuevas formas de ofrecer
un servicio.

¢ Conservar: mantener el servicio tal como es en
la actualidad.

* Mejorar la calidad: hacer un servicio mejor.

¢ Aumentar el volumen: dar un servicio a mas

personas.

* Combine: ofrecer uno o mas servicios de forma
conjunta.

* Reducir costes: jse pueden ofrecer servicios de
igual calidad y a la vez reducir sus costes?

* Economizar: reducir o cerrar servicios.

* Expandir: ayudar a mas gente en mas lugares.
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7.5 Como poner en practica los planes

Hay una cita importante de Henry Ford: “No hay nada especialmente
dificil si se divide en pequenas tareas”. E| éxito en laimplementacion
necesita una combinacion de buena gestion del proyecto, los cambios
y la actuacion. Hay cuatro principios clave en todas estas tecnicas.

Principio 1: Medir el progreso

Se analiza con mas detalle en las secciones 6.5y

7, pero asegurese de que su organizacion de ACV
cuenta con un plan de objetivos y resultados con los
que comparar el progreso.

Principio 2: Ser realista

Asegurese de que su plan de objetivos y resultados
contempla el tiempo que necesitan para realizar

sus tareas las personas seleccionadas. En concreto,
en una organizacién de caracter voluntario es facil
ser optimista con el tiempo de que disponen las
personasy el que necesitaran para realizar las tareas.

Principio 3: Informar del progreso

Asegurese de que informa cada seis meses del
progreso de su organizacion de ACV con respecto
alos objetivos y los resultados. Necesita medidas,
como los indicadores de rendimiento clave, para
poder comparar.

Principio 4: Prepararse para el cambio

Céntrese en hacer las cosas bien y tenga miedo de
cambiar cosas.
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7.6 Abordar los temas principales

Durante la investigacion de asociaciones de ACV, determinamos que la
mayor barrera a la hora de crear o hacer crecer una organizacion de ACV
es lafinanciacion. La seccion 7.6.1 se ocupa de este asunto, mientras
gue las secciones 7.6.2 a 7.6.5 tratan con otros factores importantes
para las asociaciones de ACV.

7.6.1 Financiacion

¢Donde va a conseguir el dinero para crear la organizacion?

Personas: que se interesen por su trabajo:
comience por personas que conozca usted, o
que conozcan los voluntarios de su organizacién,
sus socios o contactos.

Cree una lista de “amigos de..." para que los
contactos de financiacion tengan una conexion
formal con la organizacion.

Fundaciones: organizaciones creadas para
financiar asociaciones benéficas u ONG;
;existen en su pais?

Organizaciones comunitarias, clubs y
sociedades: por ejemplo, clubs deportivos o
comunitarios como el club Rotary.

Empresas: paralas empresas es importante
dejarse ver ayudando en las comunidades donde
trabajan. Las empresas interesadas en su labor
podrian proporcionarle financiacion inicial.

Es posible que los gobiernos nacional y local le
ofrezcan financiacion.

Miembros fundadores: los profesionales o
voluntarios podrian hacer alguna donacion.

Campaiias o actos de recaudacion de fondos,
solicitar donaciones mediante carteles,
anuncios, cartas, television y radio o en Internet.
Los préstamos bancarios son una opcion, pero
antes es necesario asegurarse de que tendra una
fuente de ingresos para devolver el préstamo.
Ademas de preocuparse por las personas que
pueden hacer donaciones o financiarle, piense
en servicios que podria cobrar o en cuotas de
socios. ;Puede obtener beneficios realizando
actos para profesionales de ACV? ;Dispone de
activos o ahorros para los tiempos dificiles?
Asimismo, averiglie donde puede buscar
financiacion, investigue fuentes como los
programas de la UE (http://ec.europa.eu/
research/fp7/) u orientacién sobre recaudacion
de fondos en diversos paises y contextos

(como www.philantropia.org).
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Deberia hacerse a si mismo las siguientes
preguntas acerca de la financiaciény la
recaudacion de fondos:

1. ;Qué planes de financiacion para generar
fondos tenemos a uno, tres y cinco anos?

2. ¢Quérecursos de financiacion necesitamos
para conseguir estos planes? ;En qué areas de
financiacién confiamos para conseguir estos
recursos?

3. ¢Cuadleslaestructura global de nuestra
financiaciéon y donde encajala recaudacion
de fondos?

4. ;Quétipo deingresos recibimos?

5. ¢;Dependemos de untipo deingresos o
conseguimos fondos de diversas fuentes?

6. ¢De qué donantes dependemos en mayor
medida y cuanto tiempo creemos que nos
apoyaran?

7. ¢Quién es el responsable de mantener la buena
relacion entre su organizaciény los donantes?

8. (¢Qué parte de nuestros ingresos son
restringidos y qué parte no (esto hace
referencia a si quien financia pone limites o
restricciones en lo que se emplea el dinero)?

9. ;Hemos tomado medidas para posibles
eventualidades durante el desarrollo del plan?

10. ;Cuales son nuestras proyecciones de
ingresos y gastos en diferentes actividades de
recaudacion de fondos a uno, tres y cinco anos?
¢En qué se basan?

11. Alprincipio, debera pensar en quién se interesa
por su trabajo y podria estar interesado en
contribuir econédmicamente. Cree una base
de datos de contactos y sus contribuciones:
incluya nombres, direcciones, numeros de
teléfono y direcciones de correo electronico,
asi como informacion especifica sobre estas
personas.

Una forma de mejorar su situacion financiera
pasa por asegurarse un numero de "donantes
regulares”.

¢Como fomentar las donaciones periodicas?

Muchas ONG incrementan sus ingresos a través

de personas que realizan donaciones de forma
periodica. Para estas personas resulta facil,

comodo y asumible realizar regularmente pequenas
donaciones que apenas notan. Para las asociaciones
de ACV supone una fuente anual predecible de
ingresos y aumenta el numero de donantes que
puede conservar.

Si su organizacion de ACV quiere probar las
donaciones periddicas, los aspectos clave que hay
que tener en cuenta son:

1. Solicitar a un donante que pague mediante
domiciliacion bancaria es un gran compromiso,
asi que debe sugerir pequenas cantidades, tales
como 50 10€almes.

2. Ofrezcaunarazén especifica para que el socio
aporte donativos de formaregular y diferentes
cantidades para que pueda elegir y ver la
cantidad que aportara.

3. Decida como vaacomunicarse con sus socios.
;Como se lo agradecera? ; COmo almacenara
sus datos? jExiste alguna ley de proteccion
de datos en su pais? Péngalo al dia de forma
regular, pero no le dé informacién excesiva.

4. Invierta enunbuen sitio web para que las
donaciones en linea puedan prosperar. Explique
por qué las donaciones periddicas son mucho
mas eficaces que las aportaciones unicas. Elija
un proveedor de pagos (JustGiving, Charity
Checkout, Paypal y Virgin Money son algunos
ejemplos). Asegurese de que tienen opciones
de donaciones periddicas, que puede crear
paginas con la marca de su organizacion de
ACVy estudie minuciosamente los costes de
cuotas, incluida cualquier cuota por adelantado.
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Patrocinio empresarial (Israel)

Para Israel, un momento decisivo fue la
“adopcion” de la organizacion por una
compania farmacéutica como parte de un
servicio a nivel europeo y la comercializacion
de un nuevo medicamento contrala
hipertension. Antes de esto, la organizacion
paso6 por muchas dificultades, confiando
enormemente en voluntarios al no tener
personal asalariado. El patrocinio se realizé
a través de la financiacién de Israel para
ofrecer campanas sobre prevenciony
sintomas. Lograron buscar financiacion que
les permitiria continuar creciendo una vez
finalizado el patrocinio. La empresa financio
la presencia de un consejero delegado que
creo poco a poco los recursos de la empresa
y desarrollé la experiencia en campanas,
grupos de presion y recaudacion de fondos
con ayuda y contactos de la empresa.
Algunos de los contactos, incluidos los
expertos en medios de comunicaciony
miembros de grupos de presion, siguieron
ofreciendo sus servicios de forma altruista.
El consejero delegado establecié mas
relaciones con otras empresas farmacéuticas
sin desviarse de la ética de la organizacion.
Las campanias de financiacion y el patrocinio
como una oportunidad para desarrollar
habilidades y conocimientos y ofrecer nuevas
actividades resultaron ser beneficiosos para
la organizacion.

Casos practicos sobre financiacion insuficiente

Patrocinio empresarial (Italia)

Italia mantiene una relacién con una empresa
farmacéutica que fabrica maquinas parala
deteccion de la FA. Esta maquina se utiliza

en actividades de prevencion durante

las jornadas de concienciacion y ayuda a
informar y concienciar ala gente sobre

los sintomas de los ACV. El patrocinador
realiza una donacion a la organizacién por
cada maquina vendida a cambio de su
participacion en las labores de concienciacion
y las jornadas de prevencion.

Apoyo de empresas locales (Hungria)

Como muchas otras asociaciones de ACV,
Hungria experimenta dificultades para
conseguir apoyo individual y empresarial,
se ve afectada por el entorno politico
exterior y tiene una capacidad limitada

para desarrollar contactos, relaciones
corporativas y recaudaciones de fondos.

A causa de las limitadas opciones de
patrocinio empresarial y la escasa donacion
a causas benéficas en Hungria, el apoyo al
sector sanitario ha sido lo mas importante.
En este caso se comprende el problema de
los ACV y se pueden desarrollar relaciones
basadas en el entendimiento mutuo de los
problemas. Se ha centrado la atencion en
empresas pequenas locales en lugar de
grandes empresas, lo que ha dado sus frutos.
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Venta de bienes y servicios (Japén, Malasia, Planes de afiliacion

Suecia y Finlandia)

Una forma excelente de asegurarse una fuente
constante de ingresos anuales y de crear una

buena relacion con los donantes consiste en darles
la opcién de unirse a sus planes de afiliacion. Si
considera que convertirse en una organizacion

de socios puede ser una buena solucion para su
organizacion de ACV, debe redactar unos estatutos.
En el apéndice lll hay un sencillo ejemplo de

estatutos.

Para complementar las donaciones
generales, se pide una aportacion econémica
alos miembros que se unen al programa de
rehabilitacion en Malasia. Suecia también
descubrié que esto cubria parte de sus
gastos de gestion.

Japoén vio que la venta de productos como
calendarios le reportaba dinero tanto de los
donantes como de la ciudadania en general. La clave del éxito de una organizacion de socios pasa
por la captaciony la conservacion de los mismos.

Finlandia y Suecia descubrieron que

necesitaban desarrollar servicios que Captacion

generasen ingresos reales, por ejemplo,

asesoramiento a compafias farmacéuticas 1. Realice un seguimiento de sus miembros en una
0O servicios para personas que han sufrido base de datos.

ACV que los servicios publicos deben 2. Solicite alos miembros existentes que traigan a

proporcionar pero no saben como hacerlo. un amigo.
3. Intercambie listas con otras organizaciones
relevantes, pero antes consulte silas leyes de

proteccién de datos de su pais lo prohiben.

Financiacion gubernamental o de las
autoridades (Canada)

Lared de ACV de Canada fue creada por el
programa de redes de centros de excelencia
del gobierno canadiense, que busca apoyar
iniciativas como el trabajo de la red de ACV
en zonas donde claramente existe esa
necesidad.

Las subvenciones gubernamentales han
demostrado tener un valor incalculable en el
trabajo de asociaciones de ACV en Finlandia,
Eslovenia y Suecia.

Anunciese en publicaciones relevantes.

Cree una pagina en su sitio web donde trate la
afiliacion y sus ventajas.

Trate de obtener publicidad local.

Conservacion

Inicie un programa de conservacién desde

el momento en que se unen: envie un correo
electronico de bienvenida y un pack de
afiliacion.

Pdéngase en contacto con ellos dos meses
después de la afiliacion y realice una encuesta
alos nuevos miembros pasados 6 meses
aproximadamente después de su entrada.
Ofrezca un descuento especial para el primer
evento de pago al que asistan.

Introduzca un plan de domiciliacion bancaria,
ya que es menos probable que se den de baja
las personas que pagan mediante este método.
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Simbolo de solidaridad con los ACV

Recaudacion de fondos especializada (Reino Unido)

Tras una campana destinada a laimportancia de los
legados para la asociacion, el Reino Unido incremento
sus ingresos procedentes de legados de forma
significativa, y actualmente el 36% de los ingresos
totales son de este tipo.

En el Reino Unido, una tercera parte de las donaciones
de particulares se hacen a través de legados. La
asociacion britanica de ACV ha invertido en un
programa de promocion de los legados que informa

de las ventajas generales de realizar un testamento
(asegurando que la familia quede en buena situacion)

y de las ventajas fiscales de legar parte de la herencia a
fines benéficos. Este asesoramiento se promociona en
el sitio web y en las exhibiciones para personas mayores
(p. €].: The 50+ Show). La asociacion britanica de ACV
ofrece un modelo de testamento para personas de
mas de 55 anos, en el que sufraga el coste de redaccion
del testamento por abogados recomendados. En él se
recomienda que quienes usen el modelo consideren
hacer una donacion a la asociacion en su testamento,
algo que la mayoria hace. La asociacion britanica de
ACV tal vez no reciba el dinero hasta pasado mucho
tiempo. El niumero de legados de los que se tiene
constancia se registra, y ha pasado de 200 a mas de
2.000 en seis anos.

Las personas que han perdido a algun familiar o amigo a
causa de un ACV suelen ayudar a la asociaciéon haciendo
donaciones en memoria de la persona desaparecida.

La asociacion britanica de ACV ofrece la oportunidad
de crear un fondo de conmemoracioén en honor de

la persona que ha fallecido. Se crea un sitio web con
informacion sobre la persona fallecida y un recuento

del dinero recaudado. Los amigos y familiares pueden
establecer un objetivo y seguir recaudando o donando
dinero en aniversarios especiales. Ver el total recaudado
y donado puede resultar enormemente motivador.
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7.6.2 Voluntarios
7.6.2.1 Busqueda de voluntarios

Reclutar a los mejores voluntarios parainspirar a
otros y aumentar los ingresos es muy importante.
Es necesario un plan acerca de dénde y como
pueden participar los voluntarios en la labor que
llevan a cabo. Hace falta una politica y un proceso
estructurado de reclutamiento de voluntarios

que siga todo el mundo. Para ello puede usar
herramientas como su sitio web, ademas de un
manual y un formulario de solicitud que pueda usar
todo el personal. Al ser informativo, los voluntarios
pueden empezar a trabajar en menos tiempo.

Debe comprender los motivos de los voluntarios
para colaborar con su proyecto; un proceso eficiente
hara que se mantenga el interés de los voluntarios.
La toma de contacto, el proceso de solicitud, la
busqueda de un puesto y las comprobaciones
relevantes deben ser lo mas rapidas posible para que
el voluntario no pierda el interés. Trate de contar con
un responsable de voluntarios para que colabore en
el proceso y reduzca al minimo las barreras de un
numero de voluntarios en aumento.

CASO PRACTICO:

Voluntarios para seleccionar a otros
voluntarios (Eslovenia)

Eslovenia descubrié que las asociaciones de
ACV era un concepto nuevo en su pais, y que
el uso de sus servicios estaba estigmatizado.
El hecho de comenzar a trabajar con personas
motivadas y que usaban sus servicios sirvio
de estimulo para invitar a mas participantes,
especialmente a aquellos que tenian
dificultades para pedir ayuda.

Colaboracion de voluntarios (Israel)

Los voluntarios de Israel que habian sufrido
un ACV tenian las siguientes tareas:

1. Creary seguir apoyando muchos clubs
sociales. De este modo se ahorraba
dineroy los voluntarios se sentian
satisfechos.

2. Editary escribir contenidos para la revista.

3. Ayudar en el servicio de atencion
telefénica tras un periodo de formacion.
En un primer momento, se esperaba
que los voluntarios que siguieran una
formacion atendieran la mayor parte de
los casos de pacientes.

4. Participar en charlas publicas, junto con
profesionales en materia de ACV, sobre
concienciacion y ultimos avances en
investigacion y tecnologias sobre ACV.

5. Contribuir al desarrollo de politicas.

Recuerde que si va a confiar en voluntarios
para ofrecer algunos de sus servicios,

su asociacion debe ser capaz de apoyarlos,
cubrir sus gastos y ofrecer apoyo y
orientacién constantes.

32 MANUAL DE RECURSOS PARA ORGANIZACIONES DE ACV



7.6.2.2 Seleccion de voluntarios

Su organizacion de ACV deberia anunciar las vacantes
de voluntariado en el maximo de lugares posible

para aumentar la diversidad y el numero de nuevos
voluntarios, asi como para fomentar la diversidad de
funciones, habilidades y experiencias profesionales
con el fin de atraer a personas afectadas por ACV

y atodos los grupos de edad. De este modo se
asegura una amplia base de voluntarios para elegir.
Es importante recordar que se recluta para un puesto
no remunerado; lo que se busca es el tiempo, las
habilidades y la pasion de personas que puedan
aportar estas cosas.

Tal vez para algunos puesto busque a un voluntario con
habilidades especificas y experiencia; la disposicion
para aprender también es importante. Tal vez decida
que la persona no tiene las habilidades, pero si ganas de
aprender. Use agencias de voluntarios, reclutamiento
en linea, colaboraciones con profesionales de la salud,
centros de formacion profesionales, universidades

y otras organizaciones comunitarias. Todos los
voluntarios puede ayudar a su asociacion, asi que debe
ser flexible al asignar puestos a los voluntarios. Que

no le dé miedo solicitar mas: tal vez los voluntarios se
sientan dispuestos a donar, recaudar fondos, hacer
campaha y apoyar eventos ademas de realizar las
labores de voluntariado de su puesto principal.

7.6.2.3 Direccion de los voluntarios

Apoyar alos voluntarios es muy importante. Debe
disponer de una politica de voluntariado clara, que
muestre el apoyo disponible para el voluntario y su
encargado. Los voluntarios deben tener acceso

a formacion, publicaciones, informacion sobre
seguridad, nuevas oportunidades, cobertura de los
gastos y procedimientos de queja. Deje claro como se
recompensa a los voluntarios para garantizar el apoyo
en el futuro. En momentos dificiles puede exigir mas a
los voluntarios, pero debe prepararse para reconocer
la contribucidn de sus voluntarios con regularidad.
Los medios de comunicacion sociales son una buena
forma de dar las gracias. Crear un foro para que sus
voluntarios puedan hablar entre siya seaenlinea, en
actividades de formacion o en ceremonias de premios
para voluntarios hara que aumente sulealtad. Incluya
historias de voluntarios en sus boletines y permita
que los voluntarios influyan en la actividad y la
estrategia a través de reuniones periddicas. Todo lo
anterior servira para que se sientan parte importante
de la organizacion.
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7.6.3 Gobierno y estructura organizativa

El control y la gestion de la asociacion puede
llevarse a cabo mediante una gran variedad

de combinaciones de voluntarios o personal
contratado. A continuacion se detallan posibles
estructuras organizativas:

» Decisiones colegiadas/sistema de votacion:
puede tener unos estatutos que detallen como
se gobernara, con decisiones tomadas a través
de un sistema de votacion de todo el personal,
voluntarios, o una mezcla de ambos.

* Sepodrianombrar un consejo de toma de
decisiones entre el personal o los voluntarios.

* Un consejero delegado o presidente apoyado
por un grupo de directores o gerentes y bajo
las 6rdenes de un consejo de accionistas o de
administracion no remunerado.

* Un consejo de direccién remunerado bajo las
ordenes de los accionistas.

* Una serie de comités nacionales o regionales,
con representantes elegidos por votacion en
puestos de toma de decisiones.

+ Comités nacionales y subcomités locales,
todos voluntarios.

Sea cual sea la estructura que elija, debera
considerar cdmo se analizaran las decisiones
tomadas por quienes dirigen la organizacion.
¢Contara con un consejo de administracion,

voluntarios o accionistas que velaran por el modo de

dirigir la organizacién? Puede consultar un modelo
de estatutos en el apéndice lll.

Debera crear la organizacién formalmente
y registrarla. Tal vez haya diversas formas de
consolidar una organizacion en su pais:

* Las ONG se forman como sociedad o asociacion
y se registran en un departamento del gobierno
delanacion.

e Registro en un departamento de gobierno local.

* Registro en un consejo nacional o cuerpo de
gobierno (p. €j., la comision de asociaciones
benéficas de Inglaterra y Gales).

* Registro enun departamento del gobierno de la
nacion que exige la renovacién anual del registro.

» Constitucion como empresa privada.

. Qué tipo de organizacién vaa ser?
Otras cosas a tener en cuenta:

* ;Debe establecerse como empresa o institucion
benéfica?

» ;Hayalguna restriccion para establecer una
organizacién o agrupacioén en su pais?

* ;Hainvestigado todas las formas de optar
a exenciones o desgravaciones fiscales?
¢Necesitara rellenar documentacion de forma
anual para optar a ello? ;Qué registros debera
aportar?
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7.6.4 Campanas e influencia

Siva a tratar de influir en la politica como parte de su actividad, tendra
gue considerar cOmo causar el mayor impacto asi como decidir los
asuntos mas importantes enlos que se va a centrar.

¢Como decidira sus campanas?

Esto tal vez deba decidirlo la junta de directiva o de
administracion, a través de consultas con miembros
importantes como una encuesta al personal,

la ciudadania, los voluntarios o las personas

que han sufrido un ACV. Quizas desee elegir

sus campanas basandose en resultados de
investigacion, o elegir aspectos que formen parte
de otras de sus actividades y eventos. La direccion
del gobierno o los partidos puede influenciar en

el propodsito de su campaia, como puede influir
cualquier patrocinador o socio corporativo que
tenga.

Campaiias

* Debe preguntarse: ;Necesito hacer una
campana sobre este tema en este momento?

En ocasiones, el cambio se produce simplemente
preguntando a la persona adecuada en el
momento adecuado.

* ;Cual es el cambio que desea ver? Desarrollar e
inspirar una clara llamada a la accion que explique
por qué su solucién funcionara.

* Las campanas deberian reflejar las vidas reales
de las personas que han sufridoun ACVy las
barreras que deben superar.

Entre las decisiones importantes sobre su
campaiia se deben incluir:

* ;Se pondra el énfasis en campanas nacionales
a gran escala o en pequeias campanas locales?

* ¢Secentrara enla prevencion primaria o
secundaria?

*  ¢Qué desea obtener de la campaiia: cambios
en lalegislacion, cambios en los servicios?

Si no puede realizar campaiias, ; qué alternativas
hay alas campaias a gran escala? Tal vez pueda
participar en eventos, aprovechar el dia europeo

o mundial del ACV para promocionar sus actividades
o celebrar su propia semana de concienciacion.

Al iniciar una campaiia, piense en:

» Averiguar quién toma las decisiones y quién
influye en esa o esas personas. Planificar como
conseguira hablar con esos dos grupos de
personas.

* Laspersonas que toman las decisiones 'y
quienes influyen en estas personas suelen estar
muy ocupadas. Cuando se reuna con ellas,
;necesitara tener una historia de 30 segundos
para explicar el problemay lo que quiere que
suceda? Sea claro y sencillo.

* Hacer que los medios de comunicacion tomen
parte en su campana puede ser de utilidad.

* Recuerde revisar con frecuencia sila campana
esta funcionando.
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Campaiias e influencia
Prevencion de ACV (Japén)

Japon decidioé realizar una campafna de
prevencion de los ACV, que incluia simposios
para la ciudadania, carteles de la semana de
concienciacion de los ACV, participacion en
programas de television, etc. Una campana
sobre ACV también se anuncié enradio y
television e incluia la colocacion de carteles
en las estaciones de tren de Tokio. Se realizd
una campana mas orientada a la prevencion
secundaria para personas que habian sufrido
un ACV y familiares, que se llevé a cabo
mediante simposios.

Periodo de actividad centrado
(Nueva Zelanda y Reino Unido)

Junte todos sus esfuerzos en uno o dos
eventos que realmente den publicidad a su
causa, como Nueva Zelanda, que establecid
una semana de concienciacion nacional
sobre la presién arterial y una semana de
concienciacion sobre ACV.

El Reino Unido inauguré recientemente el
mes de la accién sobre ACV, un evento anual
que se celebra cada mes de mayo y que
consiste en concienciar junto a personas
que han sufrido un ACV acerca del apoyo
que puede ofrecer la organizacion, asi como
en solicitar a los asistentes el apoyo a ala
campanay la recaudacion de fondos. Se pide
alos voluntarios, el personal y las personas
que apoyan la causa en todo el Reino Unido
que promocionen el evento realizando dias
de concienciacion y participando en eventos
de recaudacion de fondos. También se
promocionan las campanas actuales durante
el evento.

Jornadas sobre los ACV (Israel y Suecia)

Israel, al igual que muchas otras
asociaciones de ACV, encontré dificultades
para comunicar su trabajo, animar a los
afectados a usar sus servicios y llegar a
todos los servicios y afectados que podrian
beneficiarse de su trabajo. Se considerd que
una jornada mundial sobre los ACV (WSD,
por sus siglas en inglés) seria una forma de
llegar a estas personas, y la campana que
desarrollo Israel se llevé el segundo premio
en la competicion de la WSD.

Durante la jornada mundial sobre ACV, todas
las 67 asociaciones de Suecia se centraron
en informar sobre los ACV. Hablaron acerca
de cémo reconocer los sintomas de un ACV,
elmétodo FAST y laimportancia de llamar a
una ambulancia lo antes posible. Se centraron
en dar informacién acerca de TIA, factores
deriesgo y como llevar una vida sana.

En algunas regiones se celebraron seminarios
de acceso libre. También hubo articulos en
perioddicos y un chat en Internet.
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Desarrolle sumarca
(Reino Unido)

Debe hacer que sumarca sea
caracteristica. Use esléganes
memorables que sean simples
y comprensibles. Recuerde
que mucha gente puede tener
problemas para comprender
qué es un accidente
cerebrovascular.

El Reino Unido descubrio que
su logotipo y sumarcano eran
efectivos para decirle ala gente
lo que hacian: mucha gente
solia pensar que formaban
parte de los servicios sanitarios
porque usaban el mismo color,

y estoeraunabarreraala

hora de recaudar fondos. La
organizacion de ACV invirti6 en
una nueva marcay un estilo mas
caracteristicos y atractivos, que
ademas parecen mas propios de
una asociacion benéfica.

pod?w\@s
oY

fros «

Trabajo en asociacion (Australia, Japoén e Italia)

Trabaje con otras ONG para concienciar de la necesidad
de apoyarlas, incluidas las organizaciones de salud o
tratamiento de enfermedades. Intente crear coaliciones
con organizaciones de pacientes con necesidades
similares, especialmente de enfermedades no infecciosas.

Australia ha usado mucho la asociacion en su trabajo.

La coalicion de ACV de Australia, creada por la fundacién

y sociedad de ACV de Australasia en 2008, une a
representantes de ambos grupos y organizaciones que
trabajan con ACV, tales como redes y asociaciones de
profesionales. Esta coalicion colabora sobre las prioridades
para mejorar el cuidado de los ACV, reducir la duplicacion
de trabajo y reforzar la presencia y necesidad del cuidado
delos ACV. Australia también forma parte de la prevencion
australiana de enfermedades crénicas, una alianza que
cinco ONG del ambito de la salud que trabajan juntas para
prevenir las enfermedades cronicas, centrandose en los
factores de riesgo que contribuyen a estas enfermedades:
desnutricion, poca actividad fisica y obesidad. También

es miembro de la alianza nacional de prevencion de
enfermedades vasculares, y colabora con la fundacion

del corazény las asociaciones de diabetes y rindn de
Australia para reducir el riesgo vascular en personas

que podrian verse afectadas, mediante el desarrollo de
pautas y campahas para conseguir cambios en la politica.
Israel forma parte de una coalicién de grupos de presién
formados por ONG de enfermedades crénicas como
consecuencia de la iniciativa de la organizacién de derechos
de los pacientes. Desempenian un papel activo en la junta
del consejo del cerebro de Israel como representantes de
grupos de ayuda a pacientes.

Japon cred una campana de concienciacion en
colaboracion con gobiernos locales y asociaciones
médicas. Italia esta buscando personas famosas que
puedan promocionar su trabajo en el futuro, en especial
gente joven.
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7.6.5 Evaluacion y sostenibilidad

Saber que lo gue uno hace es efectivo y sostenible son las dos
preguntas mas importantes para cualquier organizacion de ACV

establecida.

7.6.5.1 Evaluacion

A menos que disponga de sistemas de medida
y evaluacion, a su organizacion de ACV le
resultara mas dificil:

* cumplirlos limites de coste y tiempo
y centrarse en lo importante;

* obtener pruebas del rendimiento con respecto
al plan para motivar y centrar los esfuerzos;

* tomar decisiones correctivas silas cosas no
salen como estaban planeadas;

* conservar laflexibilidad ante los cambios que
afectan a su organizacion de ACV;

Simplificando, su organizacién de ACV necesita
saber si esta cumpliendo los objetivos

y consiguiendo los resultados que buscaba
durante al menos los préximos 12 meses.

7.6.5.2 Sostenibilidad

Lo que hace que una organizacion de ACV sea
sostenible no es muy diferente en cualquier otra
organizacion, e incluye:

e tenerunobjetivo claro;

* buenasrelaciones con los sectores publico
y privado;

* miembros, voluntarios y donantes
comprometidos;

» flexibilidad y capacidad de cambio;

* planesy estrategias realistas y claros;

* recursos financieros que cubran todos sus
gastos;

» personal comprometido y cualificado
y trabajo de calidad;

e fuerteliderazgo;

* unentornolegal, politico y social que ayude a
la organizacion.

Al menos una vez al aho, su organizacion de ACV
deberia comprobar el cumplimiento de los puntos
anteriores.
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8 OTROS CASOS PRACTICOS

En esta seccion, hemos incluido aquellos casos practicos que se centran
en un tema o hablan de un pais entero.

8.1 Desarrollar personal con las
habilidades adecuadas

Brasil reconoci¢ la necesidad de personal asalariado
con experiencia en recaudacion de fondos y
busqueda de recursos, y descubrio que estos
profesionales eran caros y dificiles de encontrar.

En Brasil hay leyes acerca de las ONG y el régimen
tributario (las ONG pagan menos impuestos) y las
ONG necesitaban personal con experiencia en este
tema. Necesitaban personas que hablasen otros
idiomas, especialmente inglés, para contactar

y crear vinculos en el extranjero. Desarrollar un
conocimiento especializado de la legislaciony los
ACV sera beneficioso para todas las asociaciones
de ACV.

8.2 Temas legales

Puede que haya barreras para acceder a personas
que han sufrido un ACV, tales como barreras de
proteccién de datos o legales, que evitan pueda
contactar conlos usuarios del servicio a través de
los hospitales o terapeutas. Averigle cuales son
esas barreras y como le afecta la legislacion, de
modo que pueda elaborar un plan para sortearlas.

8.3 Representacion de usuarios
del servicio

Alemania se aseguro de que los afectados
estuvieranrepresentados en el consejo de
administracion.

Suecia: en el congreso de la organizacion, los
miembros eligieron el consejo de administraciony
a su presidente. Las aportaciones de los afectados
por ACV se tuvieron en cuenta en esta reunion.

Actualmente, la fundacion de ACV de Nueva
Zelanda es una organizacion de miembros: la
afiliacion completa, incluidos los usuarios del
servicio, incluye el derecho al voto.

Los miembros de Finlandia son en su mayoria
afectados por ACV, y sus familias estan
representadas en los cuerpos de gobierno de la
organizacion.
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8.4 Consulta a afectados por ACV

En el Reino Unido, |a estrategia corporativa se
consulto con los afectados por ACV. La colaboracion
de los usuarios incluye la participacion de los
lectores, que permite a las personas interesadas
enlos ACV comentar en las publicaciones.

Australia cree que los consumidores tienen cada vez
mas influencia sobre la direccion de la organizaciény
la prestacion del servicio. La junta directiva nacional
tiene dos puestos reservados para directores que
representen los intereses de los consumidores.
Desde este puesto pueden ejercer influencia

sobre la direccion estratégica de la organizacion.
Ademas del consejo de consumidores, se ha creado
recientemente un subcomité de lajunta En este
papel los consumidores pueden aportar informacién
en lalabor de defensa de la organizaciéon. Asimismo,
todos los servicios que se centren, influyan o cuiden
del consumidor se llevan a cabo con informacion de
los usuarios a través de grupos de asesoramiento.

En Israel, excepto en el caso del presidente, que es
un destacado especialista en ACV, el resto de los
miembros de la junta son afectados por ACV

o familiares.

En Japén, se elige como miembro de la junta a un
representante de los grupos de autoayuda de la
asociacion nacional de afectados por ACV.

8.5 Casos practicos de paises

Reino Unido: Fundada en 1992 en un pais con un
sistema de salud gratuito financiado por el gobierno.
La asociacion para la prevencién de la tuberculosis,
que contaba ya con muchos afios de existencia, se
convirtioé entonces en la asociacion de térax, corazon
y ACV antes de que se fundara la organizacion de
ACV en 1992. Las campanas se han centrado en las
ventajas y los servicios:

» Ask First: concienciacién sobre la
fibrilacion auricular (FA)

+ My Stroke Victory: historias positivas
tras un ACV

* Conoce tu presion arterial

+ Daily Life survey: la encuesta mas
detallada y abarcadora que se ha realizado
sobre el dia a dia de las personas que han
sufrido un ACV

La organizacion de ACV emplea anualmente

2,5 millones de libras en investigacion. Goza de un
alto nivel de contacto con el gobierno y presencia
en los debates mas relevantes sobre ACV. Entre
los servicios ofertados se incluyen: publicaciones,
asistencia telefénica, grupos de apoyo, ayuda

a familiares de fallecidos, visitas hospitalarias

y adaptacion del hogar.
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Finlandia: Formada en 1977 en un pais con sistema
sanitario mayoritariamente gratuito. En Finlandia,
la financiacion de las ONG de enfermedades,
pacientes y discapacitados proviene de la asociacién
Slot Machine Association (RAY), cuyo principal
objetivo es larecaudacion de fondos a través del
juego para fomentar la salud y el bienestar en el
pais. La creacién de organizaciones en Finlandia
esta regulada por el consejo nacional de registroy
patentes, que debe aprobar la creacidn de cualquier
organizacion. Finlandia goza de una asociacion
estratégica con las organizaciones de corazony
diabetes finlandesas para promover el cuidado de
las arterias y colaborar para prevenir enfermedades
arteriales. Todos los afios suelen realizar una
campana el 10 de mayo para prevenir los ACV.

En 2011 el tema principal era "conoce tu presién
arterial”. Las campanas se deciden mediante las
aportaciones de los usuarios y la junta directiva.

La organizacién no financia investigaciones sobre
ACV, pero esta en contacto con el gobiernoy
participa en debates. Finlandia ofrece formacién

a otras organizaciones, afectados por ACV,
cuidadores y profesionales, realiza publicaciones

y ofrece informacidn, grupos de apoyo, visitas
hospitalarias y recreacion.

Eslovenia: Fundada en 1997 en un pais con sistema
sanitario mayoritariamente gratuito. En Eslovenia,
todos los paises deben registrarse oficialmente en
el Ministerio de Sanidad o el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Hay un comité de asesoramiento
para ONG en ambos departamentos. La financiacion
de las ONG proviene de la fundacion nacional

de organizaciones humanitaria, el Ministerio de
Salud y la compania aseguradora. Las donaciones
de empresas o patrocinadores constituyen una
pequena parte de los ingresos de la organizacion,
aligual que las donaciones publicas, algo no muy
extendido en Eslovenia. La mayor parte de sus
ingresos procede de subvenciones del gobierno.

La organizacion fue creada por especialistas de ACV
jubilados junto con afectos por ACV con un gran
interés por el asunto. No realizan campanas, pero
participan en su lugar en eventos para presentar
mensajes acerca de los ACV. La organizacién
financia la investigacién sobre ACV y cuenta con un
nivel de contacto medio con el gobierno y participa
en debates. La formacidn laimparten principalmente
el personal, los voluntarios, los afectados por ACV'y
los cuidadores. Los servicios incluyen publicaciones,
informacion, asistencia en personay recreacion. La
organizaciéon comenzé como un pequeno grupo de
20 personas, en la que habia muy pocos afectados
por ACV que habian superado el "estigma” asociado
a usar los servicios de la organizacion. Con el tiempo
ha crecido y ha ayudado a concienciar sobre los ACV
entre la poblacién, asi como contribuir a mejorar la
calidad de vida de pacientes y familiares tras un ACV.
Para conseguir esto:

e crearon con éxito actividades como clubs de
ACVy talleres locales;

e transmision de informacion boca a boca;

¢ medios de comunicacion (radio local);

* publicaciones;

e colaboracién con otras organizaciones;

e colaboracion con sociedades locales
(municipios, comunidades religiosas).
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Indonesia: Establecida en 2008;

los costes sanitarios se cubren
completamente mediante seguros
abonados por el personal o los
empleadores; las personas sin
cobertura deben sufragar su propia
atencidn sanitaria, excepto las
personas pobres, que estan cubiertas
por el gobierno. En términos generales
no hay ONG médicas o de personas
mayores en el pais. Aunque hay
donaciones a ONG, no es algodelo
que se beneficie Indonesia. La mayoria
de ONG se autofinanciany algunas de
ellas reciben financiacion de empresas
relacionadas con su actividad. Por ley,
todas las ONG deben estar registradas
en las autoridades locales. Indonesia
ha sufrido limitaciones econdmicas,
falta de personal y voluntarios para
realizar su trabajo. La organizacion
continua desarrollando operaciones
dentro de sus capacidades y
posibilidades. Las campanas de 2011
incluyen seminarios de neurologia para
principiantes, fisioterapia para nuevos
ACVy psicologia para ACV. Lajunta
directiva decide sobre las campanas,
que cuentan con las aportaciones de
los profesionales. La organizacion no
financia la investigacién sobre ACV,
cuenta con un nivel de contacto medio
con el gobierno y participa en debates.
La organizacién ofrece formacion a
otras organizaciones, al publico en
generaly alos afectados por ACV.

Los servicios incluyen publicaciones,
informacion, asistencia en persona,
grupos de apoyo, asistencia a
familiares de fallecidos y recreacion.

Hong Kong también cuenta con una organizacion de ACV desde
2003. La asistencia sanitaria se ofrece tanto desde el sector
privado como desde el publico. Los ciudadanos puede participar
en un sistema publico de salud. Los ciudadanos pueden usar el
sistema privado de salud por su cuenta o a través de seguros.

El departamento de trabajo y bienestar participa en la creacion

de ONG de pacientes/médicos y organizaciones de pacientes.
Esta organizacion fue fundada por voluntarios, afectados por
ACV, familiares y amigos, ademas de profesionales, a través

de los esfuerzos conjuntos de grupos de autoayuda de ACVy
lesiones cerebrales que desarrollaron su labor en la educacion
publica, actividades de ayuda mutua o autoayuda y distribucion

de informacién mediante folletos y un sitio web informativo.

La organizacién busca capacitar a los afectados por lesiones
cerebrales o ACV para que puedan contribuir a la comunidad
mediante eventos en la educacién publica, ya sea relatando

sus historias a gente joven, asesorando a personas en la misma
situacion o colaborando en exhibiciones. Los comités ejecutivos
dirigen las campanas. Las ONG de Hong Kong se financian a
través del gobierno y de diversas fuentes, como organizaciones
comerciales y benéficas. La organizacién no financia
investigaciones sobre ACV y tiene pocas posibilidades de celebrar
debates publicos con el gobierno. La organizacién se centra en
proporcionar grupos de autoayuda dentro del territorio. Hay mas
de cinco grupos de pacientes de ACV en Hong Kong. Al principio,
los grupos de autoayuda tuvieron algunas diferencias con respecto
a las prioridades, pero este problema ya se ha resuelto. Cada grupo
aprendio con el tiempo a adaptarse a las diferencias para trabajar
por objetivos comunes. La organizacion ha comenzado a defender
ante el sistema sanitario la necesidad de un servicio de urgencias
ininterrumpido.
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9 DONDE ACUDIR EN BUSCA DE AYUDA

9.1 Unase a la organizacién internacional de ACV (WSO)

LLos profesionales asi como las organizaciones de profesionales y apoyo
alos ACV interesados en este ambito pueden entrar y convertirse en
miembros.

Datos actuales de la WSO:

Mas de 1.000 miembros de 75 paises
Mas de 40 organizaciones cientificas de ACV
nacionales o regionales

Las personas y asociaciones pertenecientes a
la WSO disfrutan, entre otras, de la siguientes
ventajas:

Suscripcién gratuitay acceso enlineaala
publicaciéon International Journal of Stroke (1JS)
Un descuento sustancial en las cuotas del
congreso internacional sobre ACV

Acceso gratuito a sesiones del congreso a través
del sitio web/podcasts

Acceso a la Academia Internacional sobre ACV
(WSA, por sus siglas en inglés): un centro global
de recursos con informacion acerca de los ACV,
y una oportunidad para continuar la educacion
de los profesionales de la salud

Inclusién y acceso al directorio de miembros de
laWSO enlinea

Derecho a albergar congresos internacionales
sobre ACV y a participar en las adjudicaciones
Derecho a votar, se nominado o elegido para el
consejo de administraciéon 2012-2016
Certificado de afiliacion (debe solicitarse)

Cp

World Stroke

Organization

Como afiliarse

Entre en: http://www.world-stroke.org/
donde podra acceder en linea a una solicitud
de los servicios de afiliacion de la WSO
(membership@world-stroke.org).

9.2 Unase a la alianza europea
de ACV (SAFE, por sus siglas
eninglés)

Todas las organizaciones nacionales europeas que
ayudan a personas afectadas o en riesgo de sufrir un
ACV pueden ser miembros ordinarios de SAFE. Sino
se cumplen los criterios para ser miembro ordinario,
es posible afiliarse como miembro asociado; la
afiliacion ala SAFE también es posible si se ha
aportado una ayuda excepcional a los objetivos de

la SAFE. Se puede descargar una aplicacion desde
www.safestroke.org

Los miembros de la SAFE pueden acceder al foro de
discusion, informes de la junta de SAFE, boletines e
informes de las organizaciones participantes.

SVAN = £ \
Stroke Alliance For Europe

‘ ***

W
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9.3 Contactos clave y recursos ttiles

Sitiene preguntas de caracter general acerca del manual de recursos
para asociaciones de ACV, pongase en contacto con el consejo de
administracion de investigacion e informacion de Stroke Association:

research@stroke.org.uk

Para cuestiones sobre la afiliacion ala WSO,
pongase en contacto con:

WSO Membership Services

1-3, Rue de Chantepoulet

P.O.Box 1726

Ch-1211, Ginebra 1 Suiza

Tel.: +41 22908 9166 Fax: +4122 732 2607

Correo electronico: membership@world-stroke.org
www.world-stroke.org

Si tiene dudas sobre la alianza europea de ACV,
pongase en contacto con:

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

Stroke Association House

240 City Road

Londres

EC1V 2PR

Reino Unido

Correo electrénico: mail@safestroke.com

Pongase en contacto con la organizacion de ACV
de Reino Unido en:

Stroke Association

Stroke Association House

240 City Road

Londres

EC1V 2PR

Correo electrénico: info@stroke.org.uk
www.stroke.org.uk
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10 AGRADECIMIENTOS

Gracias a las siguientes organizaciones por dedicar tiempo
y esfuerzo a desarrollar este manual de recursos:

e Subcomité de asociaciones de ACV dela
Organizacion Internacional de Accidentes
Cerebrovasculares (WSO)

* Juntade la Alianza europea de ACV (SAF)

» Asociacion britanica de ACV (Stroke Association UK)

* Blue Spark Consulting
* Todas las organizaciones y personas que
evaluarony revisaron este manual

+ Todas las organizaciones que rellenaron el
cuestionario.

Associacao Brasil AVC

Asociacionitaliana de ACV (A.LI.Ce Onlus
Italian Stroke Association)

Braincare, Hong Kong

Red de ACV de Canada (Canadian Stroke
Network)

Asociacion para la prevencion de ACV de
Hungria (ESZME Association for Stroke
Prevention)

Asociacion finlandesa del cerebro (Finnish
Brain Association)

Fundacion alemana de ACV (German Stroke
Foundation)

Fundacion del corazon y ACV de Sudafrica
(Heart and Stroke Foundation South Africa)
La ONG para el cuidado de los ACV de
Indonesia (Lembaga Swadaya Masyarakat
Himpunan Peduli Stroke)

Asociacion nacional de ACV de EE. UU.
(National Stroke Association)

La Fundacion nacional de ACV de Australia
(National Stroke Foundation)

NASAM (Malasia)

Organizacion de afectados por ACV
Neeman de Israel (Neeman Stroke Survivors
Organisation)

Organizacion de ACV de Eslovenia
(Slovenian Stroke organisation)

Asocacién de ACV de Japon (Stroke
Association)

Asociacion britanica de ACV (Stroke
Association UK)

e Asociacion de ACV de Victoria (Stroke
Association of Victoria), Australia

e Fundacion de ACV de Nueva Zelanda
(Stroke Foundation of New Zealand)

e Asociacion sueca de ACV (Swedish Stroke
Association)

Gracias a GE Healthcare, que patrociné la creacién
de este recurso con una subvencion educativa no
restringida.

GE Healthcare se complace en apoyar esta iniciativa
que garantizara que las organizaciones de ACV
nuevas y existentes dispongan de un camino claro por
el que avanzar hacia el éxito y permitir que muchos
pacientes de ACV y sus familias puedan acceder a
asistencia en todo el mundo.

Participacion de la Asociacion britanica de ACV

La Asociacion de ACV de Reino Unido cuenta con
experiencia en la financiacion de investigaciones,
desarrollo de conclusiones de investigaciones en
campanas, asesoramiento gubernamental acerca

de politicas y prestacion de servicios de la mejor
calidad a afectados por ACV y sus familias. También
es lamayor ONG de la SAFE y ejerce como secretaria
de la Alianza. En el consejo de administracion de
investigacion e informacion trabajan diversos
especialistas en gestidn de proyectos, investigacion,
desarrollo organizativo y trabajo cooperativo
cualificados para crear el proyecto de un manual de
recursos para asociaciones de ACV.

Después de que un subcomité de organizaciones de
ACV de la WSO desarrollara la propuesta de un manual
de recursos, se pidio a la asociacion britanica de ACV
que completara este proyecto. Este proyecto esta
financiado por laWSOy se informa con regularidad de
sus progresos a la junta de la WSO, el subcomité de
asociaciones de ACVy SAFE.

Gestion del proyecto:
Verity Baker, Asociacion britanica de ACV
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11 DESCARGO DE RESPONSABILIDAD

Este manual de recursos representa el estado de las asociaciones de ACV en todo el mundo
en 2012. Aunque se haintentado por todos los medios que la informacion de este manual sea
completa, correctay actual, no es posible garantizarlo. Una vez imprimido este manual queda
sujeto a posibles cambios o errores. La informacion contenida en este manual es correcta
segun tiene constancia la asociacion britanica de ACV y la WSO en el momento de la entrega
para su impresion (septiembre de 2012).

La informacion contenida en este manual de recursos se basa en las respuestas al cuestionario
emitido por la asociacion britanica de ACV. La asociacion britanica de ACV no se responsabiliza
de laimprecision de esta informacion ni de errores, omisiones o danos y perjuicios que se
puedan producir a consecuencia del uso de la informacién contenida en este manual de
recursos. La asociacion britanica de ACV y la WSO no se hacen responsables del contenido de
cualquier sitio web o hipervinculo publicado en este manual.

Glosario

AF: Fibrilacion auricular, un tipo de arritmia cardiaca que puede terminar produciendo un ACV.
UE: Unidn Europea

ONG: Organizacion No Gubernamental

SAFE: Alianza europea de ACV

Organizacion de ACV: Organizacion de Accidentes Cerebrovasculares

WSF: Federacion Internacional de ACV

WSD: Jornada mundial sobre ACV

WSO: Organizacion Internacional de Accidentes Cerebrovasculares
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APENDICE | -

Folletos informativos de la asociacion britanica de ACV

|as asociaciones de ACV de todo el mundo crean diversos folletos
informativos, muchos de los cuales se pueden consultar en sus sitios
web. A continuacion se enumeran los folletos informativos creados por

la asociacion britanica de ACV,

* Estamosaquiparati

* Tabaquismoy elriesgo de ACV

* ;QuéesunACV?

* Adaptarse tras un ACV

+ Coémoevitarun ACV

* ACV en poblacion afrocaribena

e Cuando se produce un ACV

* Problemas de equilibrio tras un ACV
* Lavidatrasun ACV

* LutoyACV

* Elcamino delarecuperacion

* Epilepsiatras ACV

* Accidente isquémico transitorio

* ACV hemorragico

* Conducir tras un ACV

* Fibrilacién auricular (AF) y ACV

* Comunicacién de problemas tras un ACV
* Informacion sobre las vacaciones
e ACV: Guia para cuidadores

* Migranay ACV

* Problemas para tragar tras un ACV
* Demenciatras un ACV

* Presionarterial elevaday ACV

* Dolortrasun ACV

* Problemas cognitivos tras un ACV
¢ Sexotrasun ACV

* Alimentacion saludable y ACV

* ACV enpoblacién del sur de Asia
¢ ACV en adultos jovenes

* Efectos fisico de los ACV

* Depresiontrasun ACV

* ACVenninos

Anticoagulantes tras un ACV
ACVisquémico

Problemas de incontinencia tras un ACV
Cambios emocionales tras un ACV
Alcoholy ACV

Problemas de vision tras un ACV
Terapia del lenguaje y del habla tras un
ACV

Mujeres y ACV

Diabetesy ACV

Cansancio tras un ACV

Fisioterapia tras un ACV

Cambios en el gusto tras un ACV
Terapia ocupacional tras un ACV
Arteriopatia carotidea

Prestaciones y ayuda econdémica
Explicacion de ACV para nifos
Recursos para estudiantes y
profesionales

Ejercicioy ACV

Ayudas y equipo para vivir con independencia
(incluidas alarmas comunitarias)
Realizar una queja

Terapia complementaria

Actividades de ocio tras ACV
Software y ayudas de comunicacién
electronica

Tratamiento privado
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APENDICE Il -

Herramientas de planificacion

En este apartado se identifican los activos personales clave de su
organizacion de ACV, una evaluacion de los intereses y las formas en
que esos intereses tienen un impacto en su organizacion. Un activo
es una persona, grupo U organizacion que tiene o deberia tener algun

interés en su organizacion de ACV.

Debe incluir para cada activo:

*  Sunombre

* Grado de importancia para su organizacion
(alto, medio, bajo)

* Sugrado deinterés en su organizacion
(alto, medio o bajo)

* Sugrado deinfluencia en su organizacién
(alto, medio o bajo)

* Sus expectativas y necesidades

* Suactitud hacia la actuacion de su organizacion

Puede usar el analisis anterior para decidir su
importancia relativa para la organizacion de ACV

y las estrategias que su organizacion debe adoptar
para con ellos.

Analisis DAFO

Una herramienta de planificacion bastante frecuente
para evaluar las debilidades, amenazas, fortalezas

y oportunidades de su organizacion. Las fortalezas

y debilidades identifican lo que su organizacion hace
bieny lo que debe cambiar. Las oportunidades y
amenazas identifican los cambios o tendencias en el
entorno que su organizacion debe tener en cuenta.

Analisis Pest
PEST es una herramienta para explorar el probable

futuro del entorno de su organizacion bajo una serie
de encabezados:

¢ Politico
¢  Econdmico
e Social

* Tecnologico

Hay una version extendida, llamada PASTEL,
que tambiénincluye factores legales y ambientales.

Una vez enumeradas las fuerzas o tendencias
debajo de cada uno de los encabezamientos,
puede priorizarlos en funcién del grado de
impacto y probabilidad.
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Matriz de productos/servicios

Esta herramienta se ha adaptado para eluso en el
sector del voluntariado de la matriz McKinsey/GE,
una herramienta empresarial muy conocida.

Le servira para analizar los servicios y productos de
su organizacion de ACV y ayudarle a decidir donde
invertir, revisar o detener.

Necesita evaluar si cada uno de los servicios o
productos reciben la calificacion alto/medio/bajo
con respecto a dos factores:

Atractivo comercial en el sector, que deberia incluir
aspectos como:

* Tamano del mercado

* Crecimiento del mercado

* Rentabilidad del mercado

* Tendencias de precios

* Intensidad de la competencia

Fuerza en el sector, que deberia incluir aspectos
como:

* Fuerzadelacompetencia

* Fuerzadelamarca

* Lealtad del cliente

* Registro de innovacion

* Acceso afinanciacién

Analisis deriesgos

Esta herramienta le ayuda a enumerar, ordenar

y clasificar riesgos identificados. En cadariesgo,
evalua su probable impacto y la probabilidad de
que ocurra en una escala (hormalmente del 1 al 5,
donde 1= bajo y 5=alto). En el caso de riesgos con
la puntuacién combinada mas alta de impacto y
probabilidad, debe crear planes y acciones que le
ayuden a eliminar o reducir este tipo de riesgo.
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APENDICE Il -

Ejemplo de estatutos

1) Nombre
El nombre de la organizacion de ACV debera ser

2) Objetivo

Los objetivos de la organizacién de ACV deberan ser

3) Poderes
Para conseguir sus objetivos, la organizacion de
ACV debe:

© "0 ao0 oo

Recaudar dinero

Abrir cuentas bancarias

Adquirir y gestionar edificios

Contratar un seguro

Contratar personal

Organizar cursos y eventos

Trabajar con grupos similares e intercambiar
informacion y consejos con ellos

Hacer todo lo que esté dentro de la legalidad
para conseguir sus objetivos

4) Afiliacion

a.

La afiliacion a la organizacion de ACV debe estar
abierta a cualquier persona mayor de edad con
independencia de su discapacidad, filiacién
politica o religiosa, raza, sexo u orientacion
sexual que:
* estéinteresadaenayudarala
organizacién a conseguir sus objetivos.
» estédispuestaaacatarlasreglas dela
organizacion.
» estédispuestaapagar cualquier cuota
acordada por el comité de gestion.
La afiliacion de cualquier miembro puede ser
revocada por el comité de gestion por una
causa justificada, siempre y cuando el afectado
tenga derecho a ser escuchado por el comité de
gestion, acompainado de un amigo, antes de que
se tome la decision definitiva.

5) Gestion

a.

a organizacion de ACV debe estar administrada
por un comité de gestion de no menos de tresy
nomasde........ personas elegidas en la reunion
general anual de la asociacion.

Los responsables del comité de gestidn seran: el
presidente, el tesorero y el secretario.

El comité de gestion debe invitar a formar parte
del comité a tres personas que, en calidad de
asesoresy sin derecho a voto, estén dispuestos
a ayudar ala consecucién de los objetivos de la
organizacion.

El comité de gestion debera reunirse al menos
dos veces al afio.

Para que la reunion del comité de gestion se
pueda celebrar, deberan estar presentes al
menos tres de los miembros de dicho comité.
Las votaciones en las reuniones del comite

de gestion se realizaran a mano alzada. Sise
llega a un empate, el voto del presidente puede
deshacer dicho empate.

El comité de gestion debe tener el poder de
expulsar del comité a cualquier miembro por una
causa justificada y razonable.

El comité de gestion puede nominar a cualquier
otro miembro de la organizacion como miembro
del comité para ocupar una vacante siempre que
no se exceda el maximo permitido.

6) Obligaciones de los responsables

a.

b.

Las obligaciones del presidente consistiran en:

» presidir las reuniones del comiteyla
organizacion.

* representar ala organizacion en aquellas
funciones o reuniones a las que la
asociacion haya sido invitada.

* actuar como portavoz de la organizacion
en caso necesario.

Las obligaciones del secretario consistiran en:

* llevar unalista de afiliados.
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e preparar junto con el presidente el orden
del dia para las reuniones del comitéy la
asociacion.

e realizary conservar actas de todas las
reuniones.

* recopilar y comunicar cualquier informacion
relevante dentro de la organizacion.

c. Lasobligaciones del tesorero consistiran en:

e supervisar los asuntos econémicos de la
organizacion.

* llevar correctamente las cuentas de
todo el dinero recibido y gastado por la
organizacion.

7) Finanzas

a. Todo eldinero recibido por, o en nombre de, la
organizacién debera utilizarse para los fines de
la organizacidn y no para fines de cualquier otra
naturaleza.

b. Toda cuenta bancaria abierta por la organizacion
debera estar a nombre de la organizacion.

c. Todo cheque emitido debera estar firmado por
el tesorero y otro miembro designado por el
comité de gestion.

d. De acuerdo con las leyes del pais, la organizacion
debera asegurarse de que las cuentas sean
auditadas examinadas por una tercera parte con
caracter anual.

e. Laorganizacion puede pagar cantidades
razonables de dinero en efectivo en concepto de
viajes, cuidado de hijos o comidas a miembros o
miembros del comité de gestion.

8) Reunion general anual
a. Laorganizacion celebrara unareunion general
anualenelmes de ...
b. Todos los miembros deberan ser avisados con
al menos 14 dias de antelacion y deberan tener
derecho de asistenciay voto.
c. Entrelas actividades de la reunién se incluyen:
e recibir uninforme del presidente sobre
las actividades de la organizacion durante
todo el ano.
e recibir uninforme del tesorero sobre las
finanzas de la organizacion.
* elegir un nuevo comité de gestion.
e tratar cualquier otro asunto que se decida.

d. Almenos......... miembros deben estar presentes
en lareunion general anual y cualquier otra
reunion general para que esta pueda celebrarse.

9) Reuniones generales

a. Debe haber dos reuniones generales
(excluyendo la reunién general anual) cada afio.

b. Todoslos miembros deben tener derecho de
asistenciay voto.

10) Reunién general especial.

El comité de gestiono.......... miembros pueden
convocar una reunion general especial para tratar
asuntos urgentes. El secretario debera avisar de
cualquier reunidn general especial con 14 dias de
antelacion y un aviso del asunto que se va a tratar.

11) Modificacion de los estatutos

Cualquier modificacion de los estatutos debera ser
aprobada por dos tercios de los miembros presentes
y con voto en la reunion general.

12) Disolucion

La organizacién de ACV se puede disolver en cualquier
momento con la aprobacion de dos tercios de los
miembros presentes y con voto en la reunién general.
En caso de disolucion, cualquier activo restante una
vez saldada toda deuda debera ser entregado a otra
organizacion de ACV con fines similares.

13) Aprobacién de los estatutos

Hasta que tenga lugar la primera reunion general
anual, las personas cuyos nombres, direcciones 'y
firmas aparecen al final del presente documento
actuaran en calidad del comité de gestién
mencionado en estos estatutos. Los presentes
estatutos han sido aprobados por
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