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Mensagem da Direcao

A APELA é a unica instituicao que oferece em Portugal servicos especializados para doentes com ELA
pelo que tem um papel fundamental na sociedade portuguesa e em particular junto dos doentes e
seus cuidadores

* Ao longo dos ultimos anos evoluiu bastante, prestando hoje varios servicos aos seus mais de 1.000
associados

* Contudo, este crescimento foi feito a custa de um desgaste financeiro grande que poe em risco a
sustentabilidade da APELA

e Este é um momento critico para a APELA na medida em que o rumo dos proximos tempos ditara em
primeiro lugar a sua continuidade e, em segundo lugar, o seu crescimento

E fundamental tracar um plano que assegure uma gestio profissional, capaz de assegurar a
 divulgacdo e a sustentabilidade da APELA, permitindo assim continuar a melhorar o apoio constante
:% ao doente e a todos aqueles que lidam de perto com a doenga




Pilares estratégicos
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Estrutura organizativa

* Apods auscultacao e aprofundar conhecimento sobre a Associacao e seu atual funcionamento, identificamos
oportunidade de rever estrutura organizativa, no sentido de tirar partido nao soé da estrutura ja existente, como
também de um conjunto de voluntarios elementos da lista da Direcao, que demonstraram uma forte vontade de
contribuir para o futuro da APELA

* Relativamente a estrutura de colaboradores efetivos (e servicos externalizados), identificAmos a oportunidade de
melhor adequar oferta de terapias a respetiva procura e de alinhar as estruturas do Porto e de Lisboa numa base de
funcionamento comum

* Visto a atual Direcao ser ndao executiva, foi ainda nomeada uma Diretora Executiva para coordenacao das operacoes
gerais da APELA e facilitar articulagao com a Direcao

* Assim, tracdmos uma estrutura organizativa que, sendo um modelo de continuidade, reforca alguns dos pilares criticos
para 2021 e anos subsequentes, que se encontravam subrepresentados na estrutura: divulgacao e sustentabilidade

_* Em paralelo, temos como designio fundamental para 2021 melhorar significativamente ambiente de trabalho e
», colaboracdo interno da APELA, facilitando partilha de melhores praticas, iniciativa individual e autonomia e
.\ responsabilizagdo




Estrutura organizativa
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Melhoria do Apoio Prestado (1/2)

* Reforcar servicos de fisioterapia do Porto no sentido de dar resposta a procura dos doentes

* Reforcar valéncias de Servico Social em Lisboa, priorizando recurso ao apoio do IEFP

* Disponibilizar viatura doada a APELA para utilizagao de doente com necessidades especiais

* Melhorar gestao de produtos de apoio, criando uma base nacional de equipamentos disponiveis, de forma a facilitar a
sua atribuicdao, adequada manutencao e renovagao, bem como procurando parcerias que permitem a sua distribuicao
por doentes fora das zonas do Porto e Lisboa

* Iniciar um programa de formacao calendarizado destinado a cuidadores informais

* Realizagao de acao formativa de ambito nacional para profissionais de saude

» Reestruturar oferta de servicos de apoio psicologico e emocional ao doente e cuidador (presencial e online)




Melhoria do Apoio Prestado (2/2)

e Continuar dialogo com entidades publicas com vista ao aumento dos direitos dos doentes (e.g. via verde, atestado
multiusos de incapacidade, produtos de apoio e respetivas prescricoes, apoio a reclamacdes e alargamento do
estatuto de cuidador informal)

» Desenvolver protocolos com Associacoes/Hospitais/ Servicos de Saude existentes a nivel local e regional de forma a
sensibilizar para doenca e divulgar a APELA junto de doentes e profissionais

* Iniciar desenho de plataforma digital de disponibilizacdao de contetdos relevantes para diferentes audiéncias
(doentes, cuidadores, profissionais de saude)

e Continuar articulacao com Santa Casa da Misericordia no sentido de melhorar e alargar instalagdes disponiveis em
Lisboa e no Porto




Maior divulgacao: APELA versus Panorama Nacional

Realizamos um primeiro levantamento dos doentes em Portugal, identificando lacunas na nossa capacidade de
dar resposta a muitos doentes a nivel nacional
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( Comunidade Apela 37%

Delegacao Norte 166 doentes (37%), dos quais ~30 com acompanhamento direto em terapias
Delegacdo Lisboa 128 doentes (37%), dos quais apenas ~30 com acompanhamento direto em terapias



Maior divulgacao da ELA e da APELA

* Contratar recursos dedicado para fazer face a saida voluntaria de atual colaboradora dedicada a Area da Comunicacdo
* Criada a pdgina de Instagram com atividade regular, manter presenca ativa em website e redes sociais

* Criar campanha com impacto que promova a empatia e compaixao, nomeadamente para alavancar no momento de elevada
visibilidade da consignacao do IRS

* Organizar Celebracdao Dia Mundial da ELA com corrida solidaria e outros eventos de divulgacao e angariacao de fundos (jantares-
concerto e concerto de larga dimensao)

* Criar relatorio anual de atividades para associados e parceiros

* Criar newsletter para associados

» Continuar a procurar presenca nos orgaos de Comunicacao Social (TV, radio, jornais) de forma a divulgar ELA
* Rever estratégia de comunicacao nomeadamente para sécio ndo-doente, mecenas, outros

Reavivar dinamica de apadrinhamento por politico ou figura publica, que ajude na divulgacdo e seja um selo de garantia do trabalho
realizado pela associacao

Colaborar com instituicoes de investigagao e divulgacdao da ELA a nivel internacional




Sustentabilidade da APELA (1/2)

* Assegurar manutencao dos espacos Porto/Lishoa assegurando melhor racionalizagdo e utilizacdo do espaco disponivel

* Assegurar gestao profissionalizada de candidatura a projetos garantindo um apoio continuo e projetos sustentados,
nomeadamente Portugal Inovac¢ao Social, Projeto BPI Rural, Projeto Humaniza

» Reforcar divulgacao da APELA e potencial de colaboracao junto de empresas para apoio financeiro ou de servigos
especificos prestados

* Manter protocolos de parceria com entidades Publicas e Privadas (Fundacao Altice, ANDITEC, APCP, APPC, ESSAlcoitao,
Santa Casa da Misericordia, Junta de Freguesia do Areeiro, entre outras)

* Promover digitalizacao e simplificacao de procedimentos administrativos de forma a melhorar eficiéncia dos recursos
humanos e fisicos da APELA




Sustentabilidade da APELA (2/2)

Garantir campanha recorrente de consignacao de IRS

* Rever precarios dos servicos e produtos prestados aos doentes, otimizando receitas sem prejudicar doentes

Identificar novas fontes de receita, tais como parcerias com instituicdes de ensino e divulgacdes/formacdes externas

Melhorar controlo orcamental, nomeadamente com revisao critica dos processos administrativos e financeiros e
definicao de matriz orcamental

Alargar significativamente a base de associados, criando programas que facilitem partilha e adesao

Procurar parceria pro-bono com Auditoria para certificacao das contas e da APELA

Alargar Conselho Cientifico, assegurando representacao de diferentes disciplinas que assegurem evolucao da
discussao em torno da ELA




Orcamento para 2021

Proveitos Custos
“Venda de Produtos 45,000.00 € "Custo das Vendas 41,000.00 €
@Quotas 36,000.00 € Fornecimento de Servigcos Externos 65,000.00 €
®)Donativos 250,000.00 € Gastos com o Pessoal 240,000.00 €
“Eventos de Angariagdo de Fundos 100,000.00 € “)Custos dos Eventos 20,000.00 €
®) Programas Operacionais 100,000.00 € ®)Custos dos programas Operacionais 100,000.00 €
Total de Proveitos 531,000.00 € Total de Custos 466,000.00 €
®)Superavit Exploragio 65,000.00 €
Total 531,000.00 €

Notas

) Pressupde-se uma margem média de 10%

@ cConsiderando a manutencdo da quota anual (30 euros) a um aumento do nimero de associados ativos/pagantes para 1200
® Considerando donativos em dinheiro para as atividades gerais da APELA, consighacao do IRS e servigos prestados

“ Considerando dois eventos por ano minimizando os custos dos mesmos com patrocinio de fornecedores

5 ' P . . .. .
® Nestes programas especificos sera feito um orcamento individual em que a receita esgota-se sempre nos custos

) O Superavit de Exploracio destina-se a fazer face a diminuigdo do passivo e reforco dos capitais préprios da APELA que tem vindo a ser delapidados ao longo
dos ultimos trés anos

)
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