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LA FUNDACIO

La Fundacio va néixer fruit d’un conveni
de col-laboracié subscrit entre el
Departament de Sanitat i Seguretat Social
i I'’Associacié Catalana de I'Hemofilia
signat el 10 d’abril de 1991.

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.

FINALITATS FUNDACIONALS

La Fundacid té per objecte la proteccié de
la salut i I'assistéencia d’aquelles persones
amb coagulopaties congénites afectades
pel virus d’'immunodeficiencia humana
(V.ILH.) i llurs familiars; s‘'ocupa també de
I'atencié integral de les persones amb
coagulopaties congenites que pateixen
altres complicacions propies d’aquestes
malalties o dels seus tractaments.
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PROGRAMES | ACTIVITATS ASSISTENCIALS

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

ASSESSORAMENT MEDIC
O SANITARI

545 families ateses

ACH w ACHE

ASSESSORAMENT EN TEMES
JURIDICS | FISCALS

10 families ateses

PUBLICACIONS ESPECIFIQUES

S’ha col-laborat amb I’Associacié per fer un nou
butlleti.

| s’"han repartit les publicacions:

“El nifio con hemofilia. Material informativo para la
escuela”, “Hemofilia y primera infancia”, “Queé cal
saber sobre els inhibidors?, “El nifio con hemofilia.
Una historia diferente”, “Portadoras d’hemofilia:
Que cal saber?”, “Que cal saber sobre I’hemofilia?”,
“Qué cal saber sobre la Sida?”, “Que cal saber sobre
I"hepatitis C?”, “40 anys d’historia de I’Associacid
Catalana de I’'Hemofilia explicats pels seus
protagonistes”
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2. Ajudes directes per atendre les necessitats especials.

0; 0% H Diagnostic Genétic
S’inclouen en aquest apartat les Preimplantacional
ajudes que s’atorguen en (Portadores)
concepte de reproduccio assistida
o tractaments d’ortopédia

M Tractaments Ortopedia

1 Reproduccio Assistida

.s N Parelles Serodiscordants
3. Promocio d’habits saludables.

3; 5%

B Tractaments Salut
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M Tractaments
Rehabilitadors

Edat de les persones en rehabilitacio Severitat malaltia
de les persones en rehabilitacié
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Grup 8 pacients, 1 hora

d’Aiguagym setmanal

Massatges 594 hores anuals
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4. Assistencia i atencio psicologica.

Activitats assistencials:

Total visites: 805 Pacients atesos, 149 (71% homes, 29% dones,
20% menors edat, 80% adults)

A I'Hospital Vall d’Hebron: 274

Ingrés hospitalari: 126 Segons tipus d’intervencid:
Pacients hospital de dia: 60
Acompanyament i orientacié: 88 Total pacients a Servei de Psicologia: 30
A la seu de la Fundacié: 531 o Consultes diagnostiques: 10
Consultes / diagnostic: 30 o Entractament: 20
Tractaments: 379 Total pacients atesos a Hospital: 119
Acompanyament i orientacid: 92 o Ingrés: 64
Anul-lades: 30 o Hospital de Dia: 55
Total familiars atesos a Hospital: 78
Total visites o Ingrés: 34
379 o Hospital de Dia: 44
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Grups:

La intervencid en grups és una de les millors ofertes assistencials en el nostre ambit d’actuacié.
Posar en comu experiencies semblants trenca el sentiment de soledat que desperta el fet de
patir una malaltia cronica, ajuda a entendre els propis sentiments i la posicié que cadascu pren
davant d’aquesta realitat i, a partir d’aqui, permet construir altres maneres de viure que donin
un marge de llibertat personal més ampli i un alleugeriment del patiment.

La valoracio dels participants en els grups és sempre molt bona.
Al grup de pares, que funciona des de fa molts anys, constatem
nous efectes de “transmissié” que es deriven de la seva solida trajectoria.

Als grups de recent recorregut s'observa un efecte de consolidacié.

Grup de pares i mares i de nens: 9 families
Grup d’avis: 7 families

Activitats no assistencials:

Programa de deteccid precoc. Seguiment de tres visites concertades a la primera infancia, on
es valora el desenvolupament psicomotor del nen amb protocols de valoraciod especifics en
funcié de I'edat del nen. Participants en el programa: 8 families

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

Coordinacié amb altres professionals: 20 sessions amb personal sanitari, escolar i assistents
socials.

Formacidn continuada:

XVII Conversacion clinica del ICF: “Presencia del analista en la cura”

Congrés Europeo PIPOL : “La clinica fuera d elas normas”, Brusel-les

Seminari del camp freudia de Barcelona: “De una cuestidn preliminar a todo tratamiento
posible de la psicosis”, 1 dissabte al mes, d’octubre 2017 a juny 2018

32 Encuentro “Elucidacién de Escuela ELP: “Ensefianzas de/en la Escuela”, Bilbao

XVl Jornadas de I'ELP: “Yo soy...”, “Todos somos...” El psicoandlisis ante als nuevas identidades,
Madrid
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5. Atencio i ajudes pedagogiques.

S’han atorgat 118 ajudes pedagogiques

En funcio de 'edat

Beques atorgades en funciod de la severitat de la
coagulopatia

2; 2% 6 5%

M Severa

B Moderada
M Lleu

M Inhibidor

H Fundacio

Seguiment educatiu 118 persones
Assessorament escoles 14 centres
Coordinacid altres professionals 12 entrevistes
Informes per a I'escolaritzacio 6
Adpatacions curriculars 1
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6. Sensibilitzacio i difusio.

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

Gracies a aquest s’ha pogut fer:

- Colonies integradores

- Cap de setmanaalaneu

- Jornada actualitzacié

- Actualitzacié de la web

- Campanya de prevencio del VIH

S’han organitzat deu dies de colonies
integradores amb 61 participants, 22 d’ells

amb coagulopaties

S’ha organitzat un cap de setmana
d’esqui de fons adaptat, amb 22
participants, 13 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
Barcelonai el twitter @hemofilia_cat

S’ha fet una campanya de prevencié del VIH

S’ha organitzat la IX Jornada d’actualitzacié
sobre I’lhemofilia




0 Fundacié

‘ * F P C H Privada Catalana
de I’'Hemofilia

7. Formacid, investigacid i col-laboracions.

S’ha assistit a 8 sessions informatives, 7 jornades i als 2 congressos:

-“HEALTHIO. Where patients, innovation and healthcare system meets”,
Barcelona, 3 i 5 de maig

-“X-patient Barcelona Congress. El congrés sobre el canvi del model
assistencial”, Barcelona, 14/9

També s’ha participat a I'escola d’estiu “Pacients Experts — Investigadors. Escola
EURORDIS ExPRESS”, Castelldefels, 5-9 de juny

S’han presentat 2 comunicacions orals:

“Percepcid del pacient sobre la necessitat de
tractament amb hemoderivats del plasma i
valoracié de les politiques actuals del nostre
sistema sanitari” a la Jornada “Etica i donacié
de plasma” de la Fundacié Victor Grifols i Lucas,
30 de juny 2017

“Esta el pacient al centre del sistema?” a la Jornada “Present i Futur en la Participacié del
Pacient en el Sistema Sanitari” organitzada pel New Medical Economics, BST, 28 de
setembre
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Col-laboracions amb:

- Consell Consultiu de Pacients del

Departament de Salut $’ha mantingut

- Banc de sang i teixits en la Maraté 2.0 com col-laboracions amb tots els
a entitat de persones receptores de centres hospitalaris on es
donacions de sang tracten pacients del nostre
- Xarxa de families cuidadores de col-lectiu

Ajuntament de Barcelona El nostre servei de

- Federacié Mundial d’Hemofilia pel psicologia és present dos
programa d’agermanament amb la Sociedad dies ala setmanaala
Cubana de Hemofilia i s’ha fet una Unitat d’Hemofilia del Vall
campanya de crowdfunding per comprar d’Hebron

material ortopedic per millorar la mobilitats

dels hemofilics cubans

Gracies a la col-laboracié amb I’Associacié Catalana de I’'Hemofilia s’ha pogut:
- Portar a terme el Programa d’acollida a nous casos amb hemofilia

- Continuar el Servei d’Atencié Domiciliaria que ha ates a 8 families

- Organitzar la lll Jornada intergeneracional del col-lectiu de persones amb
hemofilia o altres coagulopaties congénites a la qual van assistir més de 120
persones
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INFORMACIO ECONOMICA

INGRESSOS DESPESES
223.278,63 € 235.309,23 €
Subvencié Salut 209.950,00 € Despeses de personal 66.248,34 €
Interessos bancaris 13.078,63 € Ajuts concedits i altres despeses 111.062,24 €
Donacions i altres ingressos Altres despeses 49.421,53 €
de les activitats 250,00 €
Amortitzacions 7.328,53 €
Despeses financeres 1.248,59 €

Balang

Classificacio de les despeses

H DESPESES DE PERSONAL

M Ingressos M Despeses

H AJUTS ASSISTENCIALS
CONCEDITS

i ALTRES DESPESES
D'EXPLOTACIO,
APROVISIONAMENTS,
FORMACIO, FINANCERES |
AMORTITZACIONS
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