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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.
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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

Actualment 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 ATES En funcié de la coagulopatia
Persones amb = HEMOFILIA-A
. 482
coagulopaties
E HEMOFILIA-B
Portadores 88
Familiars 142 = VON WILLEBRAND
Col-laboradores 28 = ALTRES
COAGULOPATIES
En funcio de I'edat En funcio de les coinfeccions

M Sense
coinfeccions
B menors
B Amb VIH i VHC
M adults

M Amb VHC

Coagulopatia per grau
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1. Hemofilia? Informa't! Trobarem solucions.

. Seguiment de Atencioé dones:
Acollida a noves .
families necessitats 44 portadores
informatives. 16 dones amb
10 families ateses Empoderament coagulopaties

482 families ateses

PUBLICACIONS ESPECIFIQUES
Hem treballat per I'edicié d’un nou butlleti de I'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: Qué cal saber?”

“Que cal saber sobre I’'hemofilia?”

1 aicoicr here nge St Ln nou pasjecie:

“Que cal saber sobre la Sida?”

“Qué cal saber sobre |’hepatitis C?”
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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

Grups de
mares i pares
9 families

Grup

d’infants

Els infants troben un espai on altres pares amb més experiéncia en relacié a
coincidir amb altres nens I’hemofilia.

hemofilics i comparteixen jocs i

inquietuds.

Sessions temes

concrets manieg del

dolor
Grups d’avis i
El “grup d’avis i avies” avies 1, 5 assistents
s’ha convertit en el 7 families

referent d’atencié de
consultes familiars
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Assessorament en
temes socials

123 families ateses

Seguiment educatiu 118 persones
Assessorament escoles 14 centres
Coordinacio altres 12 entrevistes

professionals

Informes per 6
I’escolaritzacio

Adpatacions curriculars 1

Beques otorgades en funcio de la
Terapies severitat de la coagulopatia
6; 5%

complementaries: 2;2%

. 16; 13% mS
Nidra loga ° evera
B Moderada
i 7;6%  Lleu
1 sessid setmanal grupal
1 sessio setmanal ® Inhibidor
individual W Fundacié
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Nombre de persones ateses

7 families

Servei d’atencid
domiciliaria

Nombre d’hores d’atencions
realitzades

20 hores setmanals, 727
hores anuals

Nombre de persones noves
ateses en el projecte

1 familia

Col-laboracions per la
insercio laboral

Derivacions al servei

d’integracio laboral de la
Federacié Ecom i al
programa “Feina amb Cor’
de Caritas

)

S’ha realitzat una trobada
intergeneracional a la Vall de Via




O Associacio
‘ ‘ Catalana de
I’Hemofilia

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 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 organitzat la IX Jornada
d’actualitzacioé de I’hemofilia
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Formacio, investigacio i col-laboracions.

Presents al mon.

S’ha assistit a 19 jornades de formacio

S’han fet dues comunicacions orals:
“Percepcid del pacient sobre la necessitat de
tractament amb hemoderivats del plasma i
valoracio de les politiques actuals del nostre
sistema sanitari” a la Jornada “Etica i donacié
de plasma” de la Fundacié Victor Grifols i
Lucas

“Esta el pacient al centre del sistema?” ala
Jornada “Present i Futur en la Participacio
del Pacient en el Sistema Sanitari”
organitzada pel New Medical Economics al
BST




