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LA FUNDACIO

EL PATRONAT
La Fundacio va néixer fruit d’un

conveni de col-laboracid subscrit
entre el Departament de Sanitat i
Seguretat Social i I'’Associacid
Catalana de I’'Hemofilia signat el
10 d’abril de 1991.

Actualment esta format per:

* 4 persones nomenades per la
Junta Directiva de I’Associacio
Catalana de I’'Hemofilia

Es regeix per la Llei 4/2008, de 24
d'abril, del llibre tercer del Codi
civil de Catalunya, relatiu a les
persones juridiques i pels seus
estatuts.

* 2 persones nomenades per
I"'Honorable Conseller de Salut
de la Generalitat de Catalunya

* 5 persones nomenades pel
propi Patronat

FINALITATS FUNDACIONALS

La Fundacio té per objecte la proteccio de la salut i I'assistencia d’aquelles
persones amb  coagulopaties  congenites  afectades pel  virus
d’'immunodeficiéncia humana (V.I.H.) i llurs familiars; s’ocupa també de
I'atencid integral de les persones amb coagulopaties congenites que pateixen
altres complicacions propies d’aquestes malalties o dels seus tractaments.
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COL-LECTIU ATES
Persones ateses En funcio de la coagulopatia
B Hemofilia A
B Afectats per
coagulopaties B Hemofilia B

M Portadores
= Von Willebrand

= Familiars
M Altres
coagulopaties
En funcio de I'edat En funcio de les coinfeccions Persones amb VIH

M Sense
M Menors coinfeccions W Vius
d'edat mAmb VIH i  Exitus
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PROGRAMES | ACTIVITATS ASSISTENCIALS 2015

1. Hemofilia i coinfeccions. Informa't! Trobarem solucions.

2. Ajudes directes per atendre les necessitats especials del col-lectiu.

3. Promocio d’habits saludables.

4. Assisténcia i atencio psicologica.

5. Atencio i ajudes pedagogiques.

6. Sensibilitzacio i difusio.

7. Formacig, investigacio i col-laboracions.
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1. Hemofilia i coinfeccions. Informa't!

Trobarem solucions.

ASSESSORAMENT EN ASSESSORAMENT
TEMES JURIDICS | FISCALS MEDIC O SANITARI
10 families ateses 545 families ateses

PUBLICACIONS ESPECIFIQUES

Hem treballat per I'edicié d’una nova publicacié sobre
terapia genica

S’han repartit publicacions:

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

“Hemofilia y primera infancia”
“Que cal saber sobre els inhibidors?

“El nifio con hemofilia. Una historia diferente”
i QUé cal

‘ sabef sopre

“Portadoras d’hemofilia: Que cal saber?”

“Que cal saber sobre I’hemofilia?” | I'hepatitis @

“Que cal saber sobre la Sida?”

“Que cal saber sobre I’hepatitis C?”
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B Ortopedia
2. Ajudes directes per
atendre les necessitats B o
especials del col-lectiu =6

W DGPR - Portadores

 Parelles
serodiscordants

1;2%
B Tractaments
a bucodentals
M Rehabilitacions
Edat de les persones en rehabilitacid Severitat malaltia
de les persones en rehabilitacio
4; 8%
4; 8%
B Adults B Severa
B Menors B Moderada
W Lleu

Taller del maneig 6 pacients, 2 hores

del dolor setmanals

Massatges 594 hores anuals
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4. Assisténcia i atencio psicologica.

Activitats assistencials:

Tractaments i consultes: Intervencions a I’'Hospital de la Vall d’"Hebron:
* 35 pacients atesos a la seu de I'entitat * 149 pacients (104 en ingrés hospitalari, 45 en
* 487 visites (91% assistencia) Hospital de dia)

* 100 familiars (52 familiars de pacients
Visites d’Acompanyament i Orientacio: ingressats, 48 familiars de pacients en Hospital
* A la seu de I'entitat 75 visites de Dia)
* A" Hospital Vall d’Hebron 104 * 245 visites (183 en ingrés hospitalari, 62 en

no comptades com a pacients en tractament Hospital de dia)

Total pacients Pacients segons tipus d'intervencio
atesos

Total visites 911

Tipus de visites

M Pacients ingressats
HUVH
M Pacients en HdD

600 m Familiars de Pacients
500 ingressats HUVH
400 B Familiars de Pacients
300 en HdD
500 M Pacients en
100 l tractament a FCH
’ I @
o R > > N
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& W Qéef’ R Tipus de pacients
,\(b & NS 6%

Pacients per edat

B Majors d'edat

B Menors d'edat

B Afectats per
coagulopaties

W Familiars

 Portadoras
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4. Assistencia i atencio psicologica.

Grup de pares de nens en edat escolar: 13 families

Grup de nens: 10 nens

Grup d’avis: 8 families

Activitats no assistencials:

Campanya de prevencio de la Sida. Elaboracié d’una circular informativa i d’un calendari.

Estudi sobre la “Incidéncia del procés de trasplantament en la subjectivitat”

Creacio d’'un “Grup d’estudi sobre el dolor” amb dues infermeres i una metgessa resident.

Coordinacié amb altres professionals: 22 sessions amb personal sanitari, escolar i assistents
socials.

Participacio activa al Grup de Psicologia i Sida, adscrit al col-legi de psicolegs, a rad d’una
reunié mensual.

Clase impartida “El cuerpo que goza: la pulsiéon” al BCFB (abril)
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5. Atencio i ajudes pedagogiques.

S’han atorgat 118 ajudes pedagogiques

m SEVERA
= MODERADA
B Adults LEVE
B Menors = INHIBIDOR
m FUNDACIO
Beneficiaris per edat Beneficiaris per severitat
Seguiment educatiu 118 persones
Assessorament escoles 15 centres
Coordinacid altres professionals 12 entrevistes
Informes per I'escolaritzacid 5
Adaptacions curriculars 1
Classes de reforg 1infant




6. Sensibilitzaciod i difusio.

S’ha col-laborat amb I’Associacié
Catalana de I’'Hemofilia en un
projecte que porta per titol
“Campanya de sensibilitzacio i difusio
de les coagulopaties congenites a
Catalunya”.

Gracies a aquest s’ha pogut fer:

- Colonies integradores

- Capdesetmanaalaneu

- Jornada actualitzacié

- Revista

- Actualitzacié de la web

- Campanya de prevencio del VIH

S’ha organitzat un cap de setmana
d’esqui de fons adaptat, amb 18
participants, 9 d’ells hemofilics

S’ha actualitzat el contingut de la pagina web:

www.hemofilia.cat, reconeguda com a web
medica acreditada pel Col-legi de Metges de
Barcelona, i el blog:
http://hemofiliacat.wordpress.com.

Vil Jornada
d'actualitzacié sobre
I'hemofilia

Fundacio
Privada Catalana
de ’Hemofilia

“ACH La Revista”:
s’ha editat un nou
numero.

S’han organitzat deu dies de colonies integradores
amb 55 participants, 23 d’ells amb coagulopaties

"

e
,I‘ .
- ACH
= W
] . B ‘ de I'Associacio. :0;::“":
. ¥ ) de I'Hemolilia

4
e

S’ha fet una campanya de prevencid

del VIH

S’ha organitzat la VIl Jornada
d’actualitzacio sobre I’hemofilia

10



NN Fundacio
‘\" Privada Catalana
Radlioed de I’Hemofilia

7. Formacio, investigacio i col-laboracions.

S’ha assistit al XVII Congreso
Nacional sobre el Sida e ITS
(Donosti, 6-8 de maig) i presentat
dos posters

S’ha assistit a 22 jornades o
seminaris de formacio

S’ha participat a la Jornada CIBERER:
Actualizacion en hemofilia amb una
ponéncia (Hospital de la Santa Creu i

Sant Pau)

S’ha organitzat la Jornada “l vosté com esta? El
suport a les persones que cuiden Familiars
malalts i/o dependents” amb la Xarxa pel
suport a les families cuidadores de
I’Ajuntament de Barcelona i presentat una
poneéncia

1]
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7. Formacio, investigacio i col-laboracions.

S’ha mantingut col-laboracions amb tots
els centres hospitalaris on es tracten
pacients del nostre col-lectiu
especialment amb la Unitat d’Hemofilia
del Vall d’Hebron on el nostre servei de
psicologia és present dos dies a la
setmana.

Col-laboracions Consell Consultiu de
Pacients del departament de Salut
amb qui hem col-laborat en:
Projecte AVENC. Impulsar la millora
de la qualitat en la gestio de les
Entitats de Pacients de Catalunya
validacio informacié sobre
medicaments, que s’esta elaborant
en el marc del web Canal
Medicaments i Farmacia pel Consell
Técnic de Comunicacid.

Gracies a la col-laboracié amb I’Associacié Catalana de I’'Hemofilia s’"han portat a terme els
seglients programes:

- Programa d’acollida a nous casos amb hemofilia

- Programa d’atencio a les persones nouvingudes (50 families)

- Servei d’atencié domiciliaria (7 families)

- Borsa de treball de 55 persones

- Jornada: “Pel dia de Sant Jordi, un llibre per tothom”

- Jornada intergeneracional del col-lectiu
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