@ Fundacio
4 h Privada Catalana
= de ’'Hemofilia

MEMORIA D’ACTIVITATS 2020

ﬂmllmmll\m]

i

“Adaptant-nos a la nova realitat”



A Fundacié
/‘} Privada Catalana " —
e de ’'Hemofilia Adaptant-nos a la nova realitat

PRESENTACIO

Aguest any ens ha costat buscar una foto per a la portada ja que sempre ens agrada destacar les coses
gue fem amb imatges dels protagonistes que sén les persones amb coagulopaties congenites, el
nostre motiu de ser, perd I'lany 2020 és com un album sense fotografies.

La pandémia de la COVID-19 va irrompre, de manera totalment inesperada i de sobte, en les nostres
vides i amb ella, molt canvis i restriccions. El 13 de marg, data en qué es va decretar I'estat d’alarma,
va marcar un abans i un després: reduccio de la interaccio social, de la mobilitat, de les llibertats...
Excepte els serveis essencials, vam estar tancats a casa durant moltes setmanes. Els infants i joves fins
i tot mesos ja que els centres educatius no es van reobrir fins al setembre. Un nova realitat es va
imposar a tot el mdn, les imatges i els titulars de les noticies feien posar els pels de punta: nimeros
inacabables de contagis, hospitalitzacions, ingressos a les UCI, perdues... Mai haviem viscut una
situacidé semblant. Distancia, mascareta, neteja de mans, ventilacié formaven part de la nova realitat.

Des de la Fundacié teniem una cosa clara, haviem d’adaptar-nos el més aviat possible, d’aqui el lema
de la memoria d’enguany: “adaptant-nos a la nova realitat”. | aixi ho vam fer. Es va intentar mantenir
tots els serveis incorporant I'atencid virtual com a metodologia. No podiem permetre que I'aillament
fisic es transformés en un aillament social. Voliem estar al costat de les “nostres” persones. Per aquest
motiu, també vam ser proactius i vam realitzar moltissimes trucades telefoniques, recollint en les
nostres converses les necessitats del nostre col-lectiu.

D’aquesta manera, a més dels programes propis de la Fundacid, es van iniciar noves actuacions:
comunicats amb informacié sobre la COVID-19 i coagulopaties congenites per resoldre tots els dubtes
gue ens arribaven, pautes psicologiques per ajudar a afrontar la vida amb les condicions que ara la
marcaven, sessid informativa sobre com afrontar I’escolaritat en época de pandemia, webinars amb
informacié rellevant del Congrés Mundial d’"Hemofilia, col-laboraciéd amb els centres hospitalaris per
enviar-vos la medicacid a casa i aixi evitar anar als hospitals, enviaments d’EPIS a través dels centres
sanitaris, ect. Finalment, la jornada que cada any fem al mes de desembre, la vam organitzar en forma
de webinar.

Precisament aquesta és la imatge que hem triat per la portada. Primer, perqué és una de les activitats
més esperades per tot el col-lectiu i després, perque va ser una de les Ultimes vegades que vau poder
escoltar la Dra. Carme Altisent. La doctora ens va deixar al cap de pocs mesos de manera
absolutament inesperada. Des d’aqui, el nostre record i agraiment. Carme, gracies per tot.

Finalment, unes paraules d’esperanca, desitgem que les vacunes ens permetin trobar-nos altre cop de
manera presencial. En tenim moltes ganes!

Adolfo Rodriguez
President de la FPCH
Barcelona, 11 de maig de 2021
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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’Associacid
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

“Adaptant-nos a la nova realitat”

EL PATRONAT

La Fundacio té per objecte la proteccid de la
salut i I'assistencia d’aquelles persones amb
coagulopaties congenites afectades pel virus
d’'immunodeficiencia humana (V.LLH.) i llurs
familiars; s’ocupa també de I'atencid integral
de les persones amb coagulopaties congenites
gue pateixen altres complicacions propies
d’aquestes malalties o dels seus tractaments.

Format per:

Sr. Adolfo Rodriguez Carrién, president
Sra. Oti Ragull Ruiz, vicepresidenta

Sr. Juan Rodriguez Rodriguez, secretari
Sr. Marcel Carme, tresorer

Vocals

Sra. Carme Bertral

Sr. Jaume Castaiié Roig
Sra. Marta Chandre

Sra. Anna Fernandez

Sr. Miquel Rutllant Baiieres

CONSELL CONSULTIU

Compromis amb els ODS

Treballem incorporant els Objectius de

Desenvolupament Sostenible a través de les
bones practiques. Concretament, “ODS 3-
Salut i Benestar” per garantir una vida sana i
promoure el benestar per al col-lectiu de
persones amb coagulopaties de totes les
edats.

Format per:
Sr. Rafael Parra, president
Sr. José Mateo, secretari
Sra. Carme Altisent
Sr. Rubén Berrueco
Sra. Ana M. Fernandez
Sra. Merche Gironella
Sra. Oti Ragull
Sr. Miquel Rutllant
Sr. Francisco Vidal

SALLT
IRERESTAR

s
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COL-LECTIU ATES

Caracteristiques persones ateses

58;
A 11%
O Persones amb coagulopaties

O Portadores

O Familiars

En funcié de I'edat

O Adults

O Menors d'edat

“Adaptant-nos a la nova realitat”

Severitat de la coagulopatia

21; 5%
O Severa
83;21% O Moderada
m OLleu
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En funcid de les coinfeccions
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PROGRAMES | ACTIVITATS ASSISTENCIALS

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

Assessorament en temes socials

Durant I'estat d’alarma vam ser proactius i vam engegar una manera diferent d’atendre el col-lectiu, no
voliem que cap hemofilic se sentis sol o no tingués les seves primeres necessitats cobertes:

- Deteccid necessitats via atenci6 telefonica: 294 persones ateses.

- Compra i distribucié d’equips de proteccid individual: Tot anira bé.

- Seguiment telefonic de manera regular: 45 persones.

- Consultes rebudes per correu electronic: 175 persones i 4 consultes internacionals.

Assessorament meédic o sanitari

A més de la informacid rellevant sobre les coagulopaties congenites,
hem creat noves comunicacions amb temes i preocupacions que tenien
a veure amb la covid-19 i es van obrir 39 nous espais informatius al web
i al twitter.

Durant el confinament es van iniciar gestions d’enviaments de factor de
coagulacid i antiretrovirals a domicili per evitar desplagaments als
hospitals.

Gracies a la col-laboracié dels membres del Consell Consultiu es va fer
una serie de 3 webinars per resumir el Congrés Mundial d’"Hemofilia.

4 -
Publicacions especifiques UhemofilBRun Q I
trastorn hemerragic Bk‘a
hereditari degsuéa un
. . defecte hemostati f
Aquest any no s’ha editat cap butlleti. En el seu lloc vam fer s Ia coaguiopttilll Q%’%
.. congénita més o
resums mensuals de les activitats portades a terme durant el freqiient. X
confinament i les enviavem a tot el col-lectiui les penjavem al web %

i al twitter. En vam fer 4, una per mes.

També hem centrat els esforcos en la redaccié d’un nou llibre per L
families i escoles donat que l'Gltim que teniem era de fa més de 10 anys i calia actualitzar els
continguts.

S’ha reeditat la publicacid El nifio con hemofilia. Una historia diferente que estava esgotada.
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2. Ajudes directes per atendre les necessitats especials.

S’inclouen en aquest apartat les
ajudes que s’atorguen en concepte
de reproduccié assistida o
tractaments d’ortopedia

—>

3. Promocio d’habits saludables.

S’inclouen en aquest apartat les
ajudes que s’atorguen per
tractaments de salut bucodental o
rehabilitadors i que promouen
habits saludables

—>

Edat de les persones en rehabilitacio

40

Ajudes directes i promocid habits saludables

OPortadores O Rehabilitacio Bucodentals O Ortopédia

Severitat de la coagulopatia de les
persones en rehabilitacio

35
35
30
25 - \9%
20
15
10 89% Osevera
Omoderada
lleu
Adult Menor
Massatges “Si no fos pels
El servei de massatge és el que més alterat s’ha vist per les restriccions de la /77/5%7@@5 que
pandemia. Ens hem adaptat a les recomanacions del Departament de Salut en rebia amb .
tot moment. S’han comprat EPIS i adaptat les condicions de la sala. recomanacion;
Quan no ha estat possible prestar el servei de manera presencial, la massatgista sobre excrclcls 9
ha enviat, a través d’un llista de distribuci6é de whatsapp que arribava a 47 fer, m hagues
persones, una serie de recomanacions d’exercicis i de rutines per aconseguir no 7U€L7’¢7\Z‘6’5C3fx0}6f//
perdre mobilitat, per cuidar el cos, reduir tensions, etc. al sof5 amb dolor
Adult amb H-A

7
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4. Assisténcia i atencid psicologica.

Malgrat la situacié pandémica, en tot moment hem mantingut els tractaments individuals i es van atendre
també noves consultes. L’atencid s’ha fet de manera presencial o virtual, en funcid de les restriccions de
cada moment.

Es va elaborar i enviar una nota informativa amb Pautes elaborades pel Servei de Psicologia davant la
COVID-19.

Les sessions del grup de pares i mares es van fer via zoom, amb un total de 10 families, amb 15
participants que han generat 17 visites.

El seguiment del grups d’avis i avies (3 i 4 respectivament), es va fer via telefonica i mitjangant reunions
a través de la plataforma jitsii.

Es va deixar d’anar a I'Hospital de la Vall d’'Hebron tot i que els primers mesos es mantenien video-
reunions de coordinacié i seguiment de casos.

En el programa de deteccid precocg i revisions psicologiques es va atendre dues families, després es va
aturar, actualment s’esta reprenent en forma d’entrevista telefonica.

Atencio clinica

Visites segons tipus d’intervencié

Total visites d’ingrés hospitalari 60

Total d’intervencions a pacients en Hospital de Dia 15

Total visites HVH (de gener al 9 de marg) 75
IAIO realitzades a I'’ACH 10

IAIO realitzades al HVH 81

Total Intervencions de Acompanyament i Orientacié (IAiO) 91
Total visites de Consulta/diagnostiques 31

Total visites de tractament 398

Total visites anul-lades 18

Total visites realitzades en el Serveis de Psicologia de I’ACH 447

Pacients atesos

O Pacients en ingrés hospitalari HUVH
O Pacients a Hospital de Dia HUVH

Familiars atesos a HUVH

O Pacients en consultes o diagnostic

21;24% 12; 14% [ Pacients en tractament
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Caracteristiques dels pacients atesos

Sexe En relacid a la coagulopatia Edat

44%

87%

OHomes ODones OAfectats O Portadores Familiars OMajors O Menors d'edat

Intercanvi d’experiéncies, difusio, assisténcia a congressos

Les professionals del servei van fer una conferencia extraordinaria al Taller de la Paraula en Medicina:
“Allo que es juga en un instant. Esdeveniment i acte en els temps del Covid-19”, van publicar un
article al blog de I'ELP: “No domesticar las preguntas” i un altre a la Revista Letras Lacanianas, “La
presencia del analista y lo siniestro”. Finalment, es van presentar un poster al Congrés Nacional sobre

el Sida organizat per Seisida.

Es va asistir virtualment a la Reunié de Seisida “La respuesta al VIH mas alla del 2020” i al seminari

Internacional de tardor de I'ELP “La Practica Psicoanalitica hoy. Invencién y Real”.

Formacio continuada

* Taller “La paraula en medicina“- ICF - mensual

* Seminari de Formacié del Camp Freudia — ICF- mensual

*  Webinar COVID-19: Clinical Characteristics Diadnosis And Treatment - WFH

* Webinar COVID-19: La bioetica com a protagonista - UVIC-UCV Fundacié Grifols

* CiberFérum - Las Enfermedades Minoritarias una mirada a través del cine - Plataforma malalties
minoritaries

* Webinar Perspectiva psicosocial y de enfermeria sobre el COVID-19 - WFH

* Reunid Grup Psicosocial - WFH

* Encontre virtual “La Transferencia de Trabajo entre Presenciay Virtualidad” - ELP

*  WFH Virtual Summit - WFH

* Webinar Ciencia i ética després de la pandéemia - UVIC-UCC Fundacié Grifols

* Coloquio“Presencia de los cuerpos, presencia del analista”- ELP

* Conferencia Domenico Cosenza, “La adolescencia hoy” - AMP

* Supervisions teoriques i cliniques mensuals
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5. Atencid i ajudes pedagogiques.

Una de les millors noticies d’aquest any va ser la reobertura dels centres educatius el mes de setembre.
Pels infants i joves poder tornar a “I’antiga normalitat” era esperancador, com a minim, el seu mén més
proper es podia preservar. Ara també sabem que, seguint les recomanacions indicades per les autoritats
sanitaries i educatives, I'escola és un entorn segur. Pero quan es va iniciar la pandémia, tot aixo es
desconeixia. Les families van haver d’afrontar la situacié de tenir els seus fills i filles a casa amb molta
incertesa, desconeixement i, sovint, sense tenir massa temps per preparar-se.

Per acompanyar-los en aquest procés, es va enviar una nota informativa @ H [/ W
sobre com poder atendre els infants i adolescents en época de pandémiaii, @ / = E:j_) 6’3 @
durant el primer confinament, s’anaven enviant propostes d’activitats a fer :

de manera personalitzada a les families que ho van demanar.

Dins del programa d’Atencié a les families i en coordinacié amb el Consell Consultiu de la Fundacié, vam
organitzar una reunié monografica via zoom sobre el retorn a I’escola en temps de la covid-19. Va ser una
oportunitat de conversar i continuar fent xarxa a partir de posar en comu tant inquietuds com
experiéncies.

D’altra banda, es van atorgat 115 ajudes pedagogiques

En funcio de I'edat En funcid de la severitat de la coagulopatia
6; 5%

> 5% O severa
O Adults
Omoderada
OMenors d'edat
7, 6%
lleu
Oinhibidor
Ofundacio
He f‘fC.’b’C/O el correoy Seguiment educatiu 83 infants i joves
estarig interesada en
recibir gctividades para Assessorament escoles 10 centres
hacer cada semana,
potti. Fn el colegio nos Coordinacio altres professionals 8 entrevistes
dan cosas pero no
muc/;g}syse me acaban Informes per a I'escolaritzacié 8
los recursos”
Mare, infant H-A Estudiants que requereixen algun tipus 37
d’atencié especifica o de suport
10
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6. Sensibilitzacio i difusio.

S’ha col-laborat amb I’Associacié Catalana de ’'Hemofilia en un projecte que porta per titol
“Campanya de sensibilitzacié i difusié de les coagulopaties congénites a Catalunya”. En el marc
d’aquest conveni:
- S’ha organitzat un cap de setmana a la neu per practicar esqui de fons, del 14 al 16 de
febrer, amb un total de 31 participants. Els infants i joves eren d’edats entre els 8 i els 16
anys, d’aquests 15 estaven afectats per coagulopaties congénites. Es va oferir cobertura
sanitaria adequada per I’lhemofilia les 24 hores.
- 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 s’ha mantingut el twitter
@hemofilia_cat
- S’hafet una campanya de difusié el Dia Mundial de la Sida i s’"ha publicat un calendari.

La teva salut
és
la salut de tothom

1D DiaMundial de la Sida

“Solidaritat mundial, responsabilitat
compartida”

‘13 sortida 3 2 neu va ser [
altima vegada que vam poder
estar junts. Com ho trobem a
faltar...” Jove amb H-A

S’ha organitzat |la XIl Jornada d’actualitzacio sobre I’hemofilia en format virtual i hem pogut
comptar amb |'assistencia professionals de reconegut prestigi internacional com Cesar Garrido,
president de la Federacié Mundial de I'Hemofilia, Prof. Mikael Makris, Director del Sheffield
Haemophilia and Thrombosis Centre (UK), Brian O'Mahony, Director executiu de la Irish
Haemophilia Society i Dr. Toni Trilla, Cap de Medicina Preventiva i Epidemiologia de I'Hospital
Clinic de Barcelona i Dega de la Facultat de Medicina de la Universitat de Barcelona.

11



/ O\ Fu.ndacié
44 FPCH Privada Gatalana “Adaptant-nos a la nova realitat”

de ’'Hemofilia

7. Formacio, investigacio i col-laboracions.

La majoria de les formacions a les que hem assistit aquest any han estat en format virtual:

* Com fer una bona memoria d’activitats de la Fundacié, Coordinadora Catalana de Fundacions (CCF)

» "Adaptacio de I'estrategia organitzativa” en temps de Covid-19, Federacié ECOM

* Webinar: “Bleeding Disorders and COVID-19”, World Federation of Hemofilia (WFH)

* Videos de la “Virtual World Haemophilia Week 2020”, European Hemophilia Consortium (EHC)

* Webinar: “Redoblar esfuerzos sin abandonar nuestros puestos: Una perspectiva psicosocial y de
enfermeria sobre el COVID-19”, WFH

¢ Webinar UVIC-UCC —Fundacié Grifols: “Covid-19: llibertat individual vs. bé comud”

* Webinar: “Prevencid i abordatge de I'abus sexual infantil en I'ambit de I’educacio en el lleure”,
Fundacid Vicki Bernadet

*  Webinar : “Com fer el balang¢ social de la fundacié”, CCF

* Webinar: “Etica de la informacié en temps de pandémia”, Fundacié Grifols

* "Happy 1/2 Hour with an Expert in Haemophilia Care on gene therapy prospects for people with
inhibitors”, EHC

* Webinar: “La COVID-19 i la continuitat o represa de |'activitat diaria: els plans de contingencia”,
Federacié ECOM

*  Webinar: "Accesibilidad en la informacion digital. Consejos practicos para crear documentos digitales
accesibles", Fundacion Once

* EAHAD Webinar: “COVID-19 and Haemophilia"

*  Webinar: “éComo integrar los ODS en la estrategia post-COVID de mi organizacion?”, Ecogesa

e “Coémo potenciar tus habilidades emocionales en situaciones de crisis”, Fundacié Hospital Sant Joan de
Déu

* |HS Webinar: “Haemophilia Care in the year 2030 with Prof. Mike Makris”

* Terapia Génica de Tu a Tu, Pfizer

* La Responsabilitat de les entitats i els seus organs de govern i de direccid cap a les persones que
formen part, en temps de COVID 19, Federacié ECOM

e Curs: “Milloreu I'impacte social i ambiental dels vostres projectes”, Torre Jussana

*  Webinar: "Hemofilia y Actividad Fisica: Perder el miedo”, Asociacién Andaluza de Hemofilia

* "Bones practiques i noves oportunitats per les fundacions de I'ambit social", CCF

* CDC webinar: “Overview of WFH Treatment Guidelines, 3rd Edition”, WFH

* “Treatment choice in an era of change: Decision process on choosing a new product”, Irish Hemophilia
Society

*  WFH Virtual Summit (congrés online de la Federaciéo Mundial de I'Hemofilia):

- Presentacio6 de la ponéncia: “How do we attend families during COVID-19? Good practices
carried out by associations”
- Presentacio del poster: “Twinning achievements between ACH and SCH”

12




V Fundacié
/ ‘O}\ FPC H Privada Catalana
O de ’'Hemofilia

“Adaptant-nos a la nova realitat”

Col-laboracions amb:

- Consell Consultiu de Pacients del
Departament de Salut

- Banc de sang i teixits

- Xarxa de families cuidadores de
I’Ajuntament de Barcelona, en
diverses comissions

- Federacié Mundial d’Hemofilia

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, amb la Unitat d’Hemostasia i Trombosi de
I’Hospital Sant Pau i el Departament d’Hematologia
Pediatrica de I’Hospital Sant Joan de Déu.

Durant la pandémia es van iniciar col-laboracions
perque totes les persones del col-lectiu poguessin
rebre la medicacié a casa i evitar desplagaments als

44

hospitals només per recollir-la.

Associacié
Catalana de
PHemofilia

hemofilia.cat

Fundacié

Privada Catalana

de I'Hemofilia
ofiin cat

e WEBINAR

RESUM DE NOVETATS PRESENTADES A LA CIMERA VIRTUAL
DE LA FEDERACIO MUNDIAL D’HEMOFILIA (14 al 19 de juny)

"Moltes gricies per
organitzar els
webinars amb resums
del congrés. Han estat

“.‘“ 1r dia % Dilluns 22 de juny || de 16.00 hores a 17.00 hores . .
R o molt interessants i ens

"‘a‘ 6.' v COVID-19 i coagulopaties congénites /- N
‘]f:r“;':“.;;“h Dr. José Mateo, Cap Unitat Hemostasia | Trombosi, Hospital de Sant Pau /7‘3 /{?C//I t? f p05<3 f_ f705
PO P ot .

& .u.z;"“b a.:‘:..“‘ Terapia génica en hemofilia 3/ C//J 67{ /L//h? 1manerg
Pt 1A ¢ “13 ‘ Dr. Xavier Anguela, Expert internacional en terapia génica ~ o
g e e que hem entés
“ 3‘.‘.'- o Per inscripcions fes clic AQUI

Mare infantamb H-A

>
Bancoe e ©
1 Terars s

%-Mmﬂ octapharma @

Consell Consultiu

El Consell Consultiu de la Fundacid, s’ha reunit varies vegades i han tractat diferents temes:

Elaboracié de materials informatius sobre la Covid-19 i les coagulopaties congenites.
Coordinacié per a la realitzacié de 3 webinars amb resums dels temes més importants
presentats Congrés Mundial de I’Hemofilia que es van fer al mes de juny.

Coordinacié per la realitzacid d’una reunié virtual amb families per tractar I'inici de
I’escolaritat en temps de pandémia.

Creacio del Registre de Pacients amb Coagulopaties Congeénites a Catalunya.

Propostes per millorar la salut musculoesquelética dels pacients amb coagulopaties
congenites.

Redaccié del contingut d’un nou llibre per a families i escoles.

13



A Catalunya al voltant de 400 persones estan
afectades per algun tipus de coagulopatia congenita.

Malalties minoritaries croniques que comporten
dependeéencia d’un tractament i de seguiment medic.

Fundacié Via Laietana, 57, 1r 1a -Barcelona -tf.: 933014044
Privada Catalana Email: info@hemofilia.cat

. .
de ’Hemofilia Twitter: @hemofilia_cat - www.hemofilia.cat
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