O Associacio
‘ ‘ Catalana de
I’Hemofilia

MEMORIA ANY 2018

'associacio

La junta

Finalitats

Col-lectiu ates

Programes i activitats assistencials:

1. Hemofilia? Informa't! Trobarem solucions.
2. No estas sol. Fem pinya.

3. Serveis d’atencio a les persones amb
coagulopaties congenites i les seves families

4. Sensibilitzacio i difusio.

5. Formacio, investigacio i col-laboracions. Presents
al mon.

6. Informacié economica
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’ASSOCIACIO

L'Associacio Catalana de I’'Hemofilia és una entitat
sense anim de lucre fundada I'abril de 1976.

Esta legalitzada en el Ministeri de Governacié amb
data 26.04.76 i inscrita en el Registre d’Associacions
de la Generalitat de Catalunya des del 31.07.85.

Desenvolupa les seves activitats d’acord amb el que
estableix la Llei 4/2008, de 24 d’abril, del llibre tercer
del Codi civil de Catalunya, relatiu a les persones
juridiques; la Llei organica 1/2002, de 22 de marg,
reguladora del dret d’associacid, i els seus estatuts, i
va ser declarada d’Utilitat Publica per acord del

Consell de Ministres el 7 d’octubre de 1986.

LA JUNTA

Esta formada per:

Eduardo Garzdn (President)
Oti Ragull (Vicepresidenta)
Marcel Carme (Tresorer)
Juan Rodriguez (Secretari)
Jaume Castané (Vocal)
Anna Fernandez (Vocal)
Lluis Llinas (Vocal)

Felip Ortega (Vocal)
Antonia Pellicer (Vocal)
Adolfo Rodriguez (Vocal)
Roger Valsells (Vocal)

Salvador Guardiola (vocal)

FINALITATS FUNDACIONALS

Els fins de I'Associacié Catalana de I'Hemofilia consisteixen en la realitzacié de totes aquelles
activitats relacionades directament o indirectament amb I'hemofilia i amb altres deficiéncies

hereditaries de factors de coagulacio per a la seva vigilancia, control, formacié,
assessorament, informacio, col-laboracid, assisténcia i divulgacid. Aixi mateix, també es
tindra cura de la proteccid de la salut en general, tant pel que fa als aspectes propiament
sanitaris dels seus associats, com pel que fa als aspectes socials i psicologics d’aquests.
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COL-LECTIU ATI‘ES Severitat de la coagulopatia
Persones amb
. 407
coagulopaties m severa
Portadores 72 m moderada
Familiars 123 e
mn/s
Col-laboradores 28
En funcié de I'edat En funci6 de les coinfeccions
M Sense
H menors coinfeccions
M adults B Amb VIH i VHC

B Amb VHC
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Hemofilia- A Hemofilia - B Von Willebrand Altres
coagulopaties
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1. Hemofilia? Informa't! Trobarem solucions.

Seguiment de

— ?; I';Il

Acollida a noves

necessitats T4 : | ““ \“
informatives. families ﬂ@ TR, M
Empoc!e_rament 3 noves families ‘e iematin:
320 families ateses SiEcas
Celebracid del Dia Atencié dones:

Mundial de I’'Hemofilia 15 portadores

12 dones amb
coagulopaties

Il-luminacio de vermell
la facana de
I’Ajuntament de BCN

PUBLICACIONS ESPECIFIQUES
Hem treballat per 'edicié de quatre nous butlletins de 'entitat.
S’han repartit les publicacions:

“El nino con hemofilia. Material informativo para la escuela”

“Hemofilia y primera infancia”

“Que cal saber sobre els inhibidors?
“El nino con hemofilia. Una historia diferente”
“Portadoras d’hemofilia: Queé cal saber?”

“Que cal saber sobre I’'hemofilia?”

“Que cal saber sobre la Sida?”

“Qué cal saber sobre |’hepatitis C?”
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Grups de
mares i pares
9 families

Grup

d’infants

Els infants troben un espai on
coincidir amb altres nens
hemofilics i comparteixen jocs i
inquietuds.

El “grup d’avis i avies”
s’ha convertit en el
referent d’atencié de
consultes familiars

d’avis i avies

El grup de pares es troba de manera mensual de
gener a juny. Es I'espai ideal per poder
compartir preocupacions sobre aspectes
relacionats amb I’hemofilia i els fills. Es en la
conversa amb altres pares quan es van
articulant solucions particulars, que, a la
vegada, tornen al grup i I'enriqueixen.

El grup té molta cura en acollir les families amb
nens petits acabats de diagnosticar, i funciona
com un sosteniment fonamental.

Els participants amb més experiéncia tenen una
motivacio solidaria perqué saben, perquée ho
han viscut ells mateixos, dels bons efectes que
té per a uns pares nous el poder trobar-se amb
altres pares amb més experiéncia en relacid a
I’hemofilia.

Grups

7 families
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Assessorament en
temes socials

52 families ateses

Seguiment educatiu 127 persones
Assessorament escoles 15 centres
Coordinacio altres 12 entrevistes

professionals

Informes per 7
I’escolaritzacio

Adpatacions curriculars 1

Seguiment educatiu en funcioé de la
severitat de la coagulopatia
Terapies 5.4%_ 7;5%
complementaries: 16: 13% m Severa
Nidra loga B moderada
9; 7% W lleu
1 sessidé setmanal grupal ® inhibidor
1 sessio setmanal ® fundaci6
individual
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Serveis d’atencio a les persones amb coagulopaties congénites

i les seves families

Nombre de persones ateses

8 families

Servei d’atencid
domiciliaria

Nombre d’hores d’atencions
realitzades

23,5 hores setmanals, 727
hores anuals

Nombre de persones noves
ateses en el projecte

2 families

Col-laboracions per la
insercio laboral

Derivacions al servei
d’integracio laboral de la
Federacio Ecomii al
programa “Feina amb Cor”
de Caritas

S’ha realitzat una
trobada
intergeneracional al
Parc Mediambiental de
Gualba
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Sensibilitzaciod i difusio.

S’ha col-laborat amb la Fundacio
Privada Catalana de I'Hemofiliai la
Fundacién Once en un projecte que
porta per titol “Campanya de
sensibilitzacié i difusié de les
coagulopaties congenites a
Catalunya”.

S’han organitzat deu dies de colonies
integradores amb 60 participants, 25
d’ells amb coagulopaties

S’ha organitzat un cap de setmana
d’esqui de fons adaptat, amb 27
participants, 17 d’ells hemofilics

S’ha organitzat la X Jornada
d’actualitzacié de I’hemofilia on
es van celebrar els 25 anys del
servei de psicologia
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Formacio, investigacio i col-laboracions.

Presents al mon.

MEETING FOR THE

@ WELCOME TO THE WFH | THeLaRGEsT v
2018 WORLD CONGRESS | BLEEDING DISORDE

S’ha assistit a 6 sessions informatives, 7 jornadesii al

Congrés Mundial de I'Hemofilia (Glasgow) amb la N #-9, LY

presentacié d’'una comunicacié oral “El servei d’atencio ' ‘ K\ ‘
-~ (

a les Families. Evolucid i assentament després de 40

anys” i quatre posters:

- Nova activitat associativa: Aiguagym
- 40 anys d’Historia de I’Associacié Catalana de
I'Hemofilia explicats pels seus protagonistes

- Una iniciativa de crowdfunding solidari vinculada
al nostre programa d’agermanament amb la
Societat Cubana de Hemofilia

- El dolor de I’'hemofilia a la infancia

S’ha participat a la
Taula de Debat
“Actuacions i
experiéncies de l'eix:
Reconeixement de la
centralitat de la cura
a” alalornada
“Democratitzant la
cura a Barcelona”
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Informacio economica

INGRESSOS
172.623,90€

B INGRESSOS |
PRESTACIONS
DE SERVEIS

B QUOTES SOCIS

ki SUBVENCIONS
OFICIALS

E DONACIONS |
ALTRES
INGRESSOS

SUBVENCIONS OFICIALS A LES
ACTIVITATS
45.525,95€

Eduardo Garzén
President de 'ACH

H AJUNTAMENT DE
BARCELONA

H DIPUTACIO DE
BARCELONA

L1 GENERALITAT DE
BARCELONA

DESPESES
171.715,39€

0% 2%

H AJUTS
CONCEDITS |
ALTRES
DESPESES

E APROVISIONAME
NTS

ik DESPESES DE
PERSONAL

DONACIONS | ALTRES INGRESSOS
DE LES ACTIVITATS
88.441,65€

E BANC DE SANG |
TEIXITS

H FUNDACION ONCE

i WFH

E LABORATORIS

i LATERIA NACIONAL

i VARIS



