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PRESENTACIO

El maig del 2021, va fer 30 anys que es va fundar la Fundacié Privada Catalana de I’'Hemofilia.

Si mirem enrere, segurament ara no recordariem del cert qué féiem exactament el mes de maig de
I’any passat, pero la situacid per la pandémia arrel del SARS-Cov-2 encara era complicada. Estavem
baixant d’'una pujada forta de casos de Covid-19 produida durant els primers mesos de I’'any i no era
aconsellable organitzar cap trobada de celebracié.

D’altra banda, els aniversaris de la Fundacié sempre sén moments agredolgos ja que tant de bo la
Fundaciod no s’hagués hagut de crear mai. No hem d’oblidar mai la historia d’on venim. | el fet és que
la Fundacio es va crear per donar resposta a les situacions precaries que estaven vivint moltes de les
persones amb coagulopaties congéenites i els seus familiars arrel dels contagis que es van produir pel
VIH a través dels productes hemoderivats. Només les persones que van viure aquesta situacio en
primera persona saben com de dificil, traumatica i trista va ser. Quant de patiment va causar.

Sempre recordarem les persones que ens han deixat pel cami, companys i companyes que no han
tingut tanta sort com els que encara seguim lluitant contra aquesta malaltia. I, per molt que es digui
que actualment es pot considerar una malaltia cronica, no és de gens facil maneig i convivéncia.

Pero les persones que formem part del Patronat de la Fundacié volem remarcar també les coses
bones, no ens podem quedar només amb els records. Gracies als recursos que rebem a través del
conveni amb el Departament de Salut hem pogut créixer en serveis i programes d’atencio per les
persones del col-lectiu i els seus familiars. Actualment, i es reflexa en aquesta memoria, es fan moltes
coses. | es fan amb el convenciment i la intencié de poder arribar alla on la salut publica no arriba.

Des de la Fundacié fem una aposta ferma i decidia per escoltar de manera integral tots els aspectes
associats a la malaltia (sanitaris, socials, emocionals) i ho fem tractant les circumstancies generals, el
que és comu al col-lectiu, pero també les particulars ja que atenem a cada persona amb coagulopatia
des de la seva singularitat.

Finalment, volem recordar en aquesta presentacio el Dr. Miquel Rutllant que ens va deixar de manera
absolutament inesperada el passat dia de Sant Esteve. El Miquel, sempre ha estat al nostre costat tant
de I’Associacié com de la Fundacid. De fet, va ser patré fundador de la Fundacié. La majoria el
coneixeu de les Jornades d’actualitzacid sobre I'hemofilia que organitzem cada any ja que sempre feia
la inauguracié o la cloenda. Perd tot i que publicament potser no coincidieu amb ell, amb la seva
manera de ser i de fer, sempre ens va donar el seu recolzament. Estimava I'entitat i estava realment
compromes amb els temes importants. Si hem arribat on som és gracies, en part, a la seva mentoria.
Des d’aqui el nostre record i agraiment. Miquel, gracies per tot.

Adolfo Rodriguez
President de la FPCH
Barcelona, 7 de juny de 2022
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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.

“30e aniversari”

EL PATRONAT

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 (fins el 9 de setembre)

Sra. Meritxell Budd (des del 9 de setembre)
Sr. Jaume Castafié Roig
Sra. Marta Chandre

FINALITATS FUNDACIONALS Sra. Anna Ferndndez

Sr. Miquel Rutllant Bafieres

CONSELL CONSULTIU

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.I.H.) 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. 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

Compromis amb els ODS

Treballem incorporant els Objectius de Desenvolupament Sostenible a través de 3'%:3:‘""
les bones practiques.
Volem destacar els tres que prioritzem aquest any:
“ODS 3- Salut i Benestar” per garantir una vida sana i promoure el benestar
pel col-lectiu de persones amb coagulopaties de totes les edats, SOUCACIO I
- “ODS 4- Educacié de qualitat” per garantir una educacié inclusiva,
equitativa i de qualitat per a les persones amb coagulopaties congenites i
promoure oportunitats d’aprenentatge al llarg de tota la vida i
- “ODS 10- Reduccio de les desigualtats” tant dintre com entre paisos, ja que
velem i promovem la igualtat d’oportunitats a tots els nostres programes
afavorint la participacié de totes les families del col-lectiu, especialment les
més vulnerables.
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COL-LECTIU ATES

Caracteristiques persones ateses En funcid de la coagulopatia
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PROGRAMES | ACTIVITATS ASSISTENCIALS

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

Assessorament en temes socials Assessorament en temes
juridics i fiscals, Una

* Mitjana de trucades telefoniques ateses mensualment: 200 gestoria col-laboradora ha

* Mitjana de consultes rebudes per correu electronic: 190 realitzat les declaracions de

renda de families del
col-lectiu que ho han
sol-licitat i ha ates consultes
de caire divers.

Assessorament meédic o sanitari

S’ha assessorat a les families sobre temes d’interées sanitari, com:

* Medicacions o tractaments disponibles, terapies innovadores, Celebracié del 30 aniversari

centres hospitalaris. de la FPCH. Es va fer un “kit”,
* Estudis genetics familiars, planificacié familiar i tecniques de per adults i per a infants i es

reproduccio assistida. va repartir a la seu de la
* Gestions d’enviaments de factor de coagulacié i antiretrovirals nostra entitat i a través de

a domicili. les unitats de tractaments de
I’hemofilia de la Vall

“Em vau resoldre molts dubtes quan em plantejava la d’Hebron, de |'H°5piffa| de

maternitat sabent que era portadora. Avui soc mare Sant Pauodel IHOSF"tal de

gracies a les técniques de reproduccio assistida’, Sant Joan de Deéu.

portadora d’H-A

Infants amb
hemofilia:

™
il

Celebracié del Dia Mundial de I'Hemofilia amb I’organitzacié d’un
webinar amb la participacié de:

* Xesco Espar, ex entrenador del FCB, professor Universitat de
I'Esport de Barcelona, ens va fer una xerrada sobre la
importancia dels equips.

» Silvia Sauleda, cap de Laboratori de seguretat transfusional del
Banc de Sang i Teixits va parlar sobre les vacunes per a la Publicacions especifiques
covid-19.

* Els hematolegs del Consell Consultiu de la Fundacié van
respondre totes les preguntes que van sorgir sobre aquest
tema.

Aquest any s’ha editat el llibre
“Infancia amb hemofilia: familia
i escola” i esva presentara la
Jornada d’actualitzacid sobre

e - ‘ <o ~ I’hemofilia del mes de
’ﬁﬁm | e desembre. S’ha repartit entre

P les families del col-lectiu que
—
- #JJ -2 A I’han demanat aixi com a

ADAFTARSE A L #

(& V105 __ diferents centres educatius.
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2. Ajudes directes per atendre les necessitats especials.

S’inclouen en aquest apartat les

. , Ajudes directes i promocié habits saludables
ajudes que s’atorguen en

concepte de reproduccio 1
assistida o tractaments ) . 12 !
d’ortopedia
3. Promocio d’habits saludables. o
47
S’inclouen en aquest apartat les
ajudes que s’atorguen per
tractaments de salut bucodental
especialitzats en pacients
seropositius i rehabilitadors i de é O Reproduccié Assistida @ Ortopédia Bucodental
prevencid del dany articular i que O Rehabilitacié O Massatge Fisioterapia
promouen habits saludables
Edat de les persones en rehabilitacié Coagulopatia dels pacients en fisioterapia
40 35
35
30
25
20 17
15 17
10
5
0 . . .
Adults Menors Hemofilia-A OHemofilia-B OVon Willebrand O Altres
El servei de massatge s’ha pogut oferir mentre es podia atendre de manera
presencial dos dies en setmana. Quan aixo no ha estat possible, degut a les “Fl Fisio té unes
restriccions de la pandémia, la massatgista ha difds, a través d’un llista de mans que son or.
distribucié de whatsapp que arribava a 47 persones, una serie de Estic molt content
recomanacions d’exercicis i de rutines per aconseguir no perdre mobilitat i de venir i mirg gue
per cuidar el cos, les tensions, etc. visc lluny. Perd em
val molt [z pena.
S’ha incorporat un servei de fisioterapia a la seu de I'entitat, amb vuit hores Em trobo molt
a la setmana, i hem adquirit els elements necessaris per portar-lo a terme millor”
entre ells una maquina de magnetoterapia. En tres mesos sén 23 persones Adultamb H-A
les que esta atenent.
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4. Assisténcia i atencid psicologica.

En funcié de la situacié de la pandémia hem anat combinant atencié presencial i telematica. El que és
important és que en cap moment s’ha deixat d’atendre els pacients (39 persones). S’"han mantingut els
tractaments individuals i s’"han atés les noves consultes.

S’han fet varies sessions del grup de pares i mares i del grup d’avis i avies via zoom o jitsii (19 families).

S’han fet reunions amb els tres hospitals: Sant Joan de Déu, Vall d’Hebron i Sant Pau per veure com
coordinar intervencions.

El programa de deteccid precog i revisions psicologiques es va aturar per la pandemia pero s’esta
reprenent, algunes entrevistes s’han fet de forma d’entrevista telefonica.

Ens hem coordinat amb altres professionals amb un nombre indeterminat de sessions amb personal
sanitari, escolar i assistents socials.

Es va participar a la Ill Reunié Catalano-Balear d’actualitzacié per a professionals relacionats amb les
coagulopaties congenites organitzada per Sobi amb la presentacid “Como atender los aspectos psicoldgicos
del paciente con hemofilia”.

Atencié clinica Temu/ una a.z‘en(:/a molt bona. Jo no se que faria ’5/ no
pogues venir cada setmana amb la psicologa. M'ha

. ajudat molt“ Mare d’'un infant amb H-A severa
Total persones ateses: 39

Total visites: 386

Tipus de pacients Visites en funcio del tipus d’intervencio
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(VH/SJ/SP)
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Orientacio
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Caracteristiques dels pacients atesos

2; 5% 35 32

30
25
14; 36%
20
15
10 7
Pacients deteccid precog

[ Pacients consulta/diagnostic 0
O Pacients en tractament a la FPCH

Menors [ Adults

Formacio continuada

També s’ha mantingut 1 reunidé mensual de supervisid clinica i participat en diversos cursos de
formacié continuada:

Cicle de conferéncies de la SCB: ¢Como se orienta la clinica?, Organitzat per la Seccié Clinica de
Barcelona — Institut del Camp Freudia (SCB-ICF), 3 conferéncies de gener a juny via Zoom.

Espai preparatori del VI Congreso Europeo de Psicoanadlisis PIPOL 10. “éQuerer un hijo? Deseo de
familia y clinica de la filiacién”, Organitzat per la Comunitat de Catalunya de la Escuela Lacaniana
de Psicoanalisis (CdC-ELP), sessions mensuals de gener a juny via Zoom.

Espai preparatori de las XX Jornadas de la ELP “Marcas del trauma”, Organitzat per CdC-ELP,
Sessions mensuals streaming i presencials de gener a juny

Seminari Organitzat per SCB-ICF, 1 dissabte al mes de gener a juny i d’octubre a desembre, via
Zoom i presencial.

Taller “La paraula en medicina”, organitzat per SCB-ICF, 1 dissabte al mes de gener a juny i
d’octubre a desembre, via Zoom.

Al pie de la letra, Dos encontres al voltant de dos llibres i I'eix: “Lo insoportable ¢éCédmo se
soporta?”, Organitzat per la Red Psicoanalisis y Medicina, via Zoom

Il Conferencias Jacques Lacan “La eleccion del sexo en el sujeto contemporaneo”, FCPOL, abril y
mayo, virtual

Webinar Desplegament LORE (llei eutanasia), Gencat, juny, virtual

XX Jornades ELP: “Marcas del Trauma”, 27 i 28 de novembre, virtual

| s’ha participat en Cartels (grups d’estudi al voltant d’un eix d’investigacio):

Cartel “Lectura del Seminario 19 de Jacques Lacan”, tema: "La exploracion légica de lo real"
Cartel “Par-létre”, tema: “Del bien-decir a la letra”

Cartel “El objeto voz-sonido”, tema: "Efecto Zeigarnik e indecible”

Grup d’investigacio sobre “Psicosi i autisme”, organitzat per SCB-ICF
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5. Atencio i ajudes pedagogiques.

L'any 2021 els centres educatius
s’han mantingut oberts i els infants i
joves han pogut anar a I'escolao a
I'institut amb certa normalitat. Molts
han hagut de passar per moments de
confinament puntual quan hi havia
algun positiu a classe.

Per aquest moriu, s’ha donat atencid
pedagogica puntual via zoom mentre
els infants havien de fer quarantena
a totes les families que ho han
demanat.

“Gricies 3 les b@gaes he pogut sequir
estudiant g 13 universitat” Adult amb H-A

“30e aniversari”

Aquest any s’han atorgat 119 ajudes pedagogiques

En funcid de la severitat de la coagulopatia

5. 49 0%
) (]

76—

86; 72%

Severa [OModerada OLleu OlInhibidor 0OFundacid

Seguiment educatiu

83 infants i joves i 36 adults

Assessorament llar d’infants, escoles o instituts

18 centres

Coordinacid altres professionals

12 entrevistes

Informes per a I'escolaritzacié

14

Estudiants que requereixen algun tipus d’atencio especifica o de 39
Suport: atencié pedagdgica, psicoldgica, logopeda, etc.

EN LA ESCUELA E INSTITUTO

A
N

t\‘\ COMO ABORDAR LA HEMOFILIA
A\

|

D’altra banda, s’ha participat en una iniciativa dels
Laboratoris Bayer per fer una série de videos sobre
I’adolescencia amb hemofilia en els que també ha
col-laborat una familia de I'entitat i la Unitat de
Coagulopaties de I’'Hospital Sant Joan de Déu.

Els videos els podeu trobar penjats a Youtube:

https://www.youtube.com/watch?v=eRpYjtB9Cil

https://www.youtube.com/watch?v=2B iGZCMPEk

https://www.youtube.com/watch?v=9zZbYBjltxg

https://www.youtube.com/watch?v=aP-E2bdxpVc

https://www.youtube.com/watch?v=pxcPpFBYcGO

https://www.youtube.com/watch?v=FyAGEbkleis



https://www.youtube.com/watch?v=eRpYjtB9CiI
https://www.youtube.com/watch?v=2B_iGZCMPEk
https://www.youtube.com/watch?v=9zZbYBj1txg
https://www.youtube.com/watch?v=aP-E2bdxpVc
https://www.youtube.com/watch?v=pxcPpFBYcG0
https://www.youtube.com/watch?v=FyAGEbkleis
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6. Sensibilitzacio i difusio.

S’ha col-laborat amb I’Associacié Catalana de I’'Hemofilia en el projecte de sensibilitzacié i difusio de
les coagulopaties congenites a Catalunya. En el marc d’aquest conveni:

* S’ha actualitzat el contingut de la pagina web: www.hemofilia.cat, reconeguda com a web
meédica acreditada pel Col-legi de Metges de Barcelona, i s’"ha mantingut el twitter
@hemofilia_cat

e S’esta redissenyant la pagina web.

* Esfara una campanya de difusio el Dia Mundial de la Sida i s’ha fet un calendari amb imatges
antigues de I'entitat.

La XIll Jornada d’actualitzacié sobre I’hemofilia es va celebrar el dia 18 de
desembre. Malauradament, d’un dia per un altre, vam haver de canviar el
format de presencial a videoconferencia. “Fue ung pena no

Xavier Anguela ens va presentar les Ultimes novetats sobre terapia génica. poder venir <
persona pero lo

Michael Makris i Brian O’Mahony ens van parlar del futur de I’hemofilia ens sequi via youtube,

els propers deu anys, tant des de la perspectiva medica com des del punt de

no podia
vista del pacient. perdérmelo.
I, des de I'Associacio, Cristian Morte ens va explicar el servei de fisioterapia Gracias por traer 3
que tants bons resultats esta donant i Patricia Cabré va presentar la nova ponentes de tan
publicacié que hem editat per families i centres educatius. 3/}‘0 /74/"/@/ " Pare
Podeu tornar a veure el video de la Jornada al link: ZUZ infant amb

https://www.youtube.com/embed/TM5WhVVAIBE?autoplay=true

Xill lornada d'actualitzacis &\

sobre I'hemofilia
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7. Formacio, congressos i estudis.

Hem seguit formant-nos per atendre de la millor manera el col-lectiu i avangar en la gestié de I'entitat.
La majoria de les formacions a les que hem assistit aquest any han estat en format virtual.

e XV Seminari Internacional UNESCO sobre Bioética y Drets Humans: "La reforma del Conveni de Drets
Humans i Biomedicina del Consell d’Europa", 11/02

e 14 edicié Dia Mundial de les Malalties Minoritaries, 26/2

* “Laimportancia del exercici per a pacients amb hemofilia i altres coagulopaties”, ASHE Madrid,
02/03

* “Dela mano, por el camino de las enfermedades minoritarias”, Sant Joan de Déu, 2/3

* “Obligacions de transparéencia de les fundacions. Visié global de les disposicions vigents”, Coord.
Catalana de Fundacions, 3/3

* “Hemophilia Gene Therapy — Key components of Clinical Care”, ISTH/EAHAD, 10/3

*  WFH Webinar on “COVID-19 Treatment and Vaccination for PWBDs”, 12/3

* “Com fer el Balang Social de la Fundacié”, Coord. Catalana de Fundacions, 24/3

*  Webinar “COSPE 2021”, Departament Benestar Social, 31/3

* “Presentacio de 'estratégia de vacunacié a entitats de pacients”, Departament de Salud, 7/4
* “Presentacio del Toolkit UOC per a la transformacioé digital d’entitats socials”, 5/5

* “Presentacié aplicacién Florio”, Hospital de Sant Pau, 5/5

* “Estrategia de vacunacio contra la COVID-19. Informacid per al col-lectiu de persones afectades de
malalties minoritaries i les seves Families”, Departament de Salud, 6/5

* “Key Issues in Covid-19 vaccines for PWBDs”, WFH, 2/6

e “Redes Sociales & Salud”, Pfizer, 15/6

e “EHC Conference”, 3-8/10

* “Practical Education on Bleeding Disorders: Kwonledge for all”, WFH, 12/10

* “l’educacio sera digital o analogica? Fugir de les tendéncies”. Coord. Catalana de Fundacions, 26/10

* “Les Fundacions de I'ambit social a Catalunya: les persones al centre” Coord. Catalana de
Fundacions, 4/11

e “Café Bioétic amb Victor Montori”, Sant Joan de Déu, 5/11

* “Soc un fracassat del sistema educatiu: abandonament, alternatives i oportunitats” Coord. Catalana
de Fundacions, 16/11
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També hem participat com a ponents a:

* L’homenatge a la Dra. Altisent, 16/3

* WFH Virtual workshop for Psychosocial professionals from South America & CAC, amb la
comunicacio oral: “Questions psicosocials al llarg de les etapes de la vida”, 9/4

* WFH Virtual Psychosocial workshop in Europe, amb la comunicacié oral: “Assessing and
enhancing coping strategies and fostering resilience”, 23/6

D’altra banda, ens han acceptat quatre posters pel congrés Mundial

d’Hemofilia que tindra lloc a Montreal (maig del 2022): . .
* Nou llibre per a Families de nens amb hemofilia: “Infants amb A
hemofilia: familia i escola” WFH 2022
Y . .7 sy . . WORLD
* Per que I'Associacié Catalana de I'Hemofilia ofereix un Servei de CONGRESS

fisioterapia entre els seus programes?

* Adequacié del Servei de Psicologia durant la pandémia SARS-CoV-2: atencié telefonica o atencié
virtual?
* Del trauma col-lectiu al trauma en singular

| ens han demanat una comunicacio oral sobre els “Programes que es porten a terme des de I'ACH
per reduir I'angoixa i I'estrés dels pares de nens amb hemofiliai les portadores”

Des del servei de Psicologia:

* esva presentar el pdster “Valor de la
experiencia subjetiva de la hemofilia y del
VIH frente al SARS-CoV-2” a la reunid virtual
de Seisida “Separados por la Covid-19 pero
mds juntos que nunca”, 5y 6 octubre 202

* esva fer una presentacio al Taller de la
Paraula en Medicina amb el tiitol
“Diagnosticar lo innombrable o la angustia
del medico”

* esva presentar una referénica sobre “Los
Primeros Analiticos de Aristételes” al
Seminari del Camp Frudia de BCN.

| s’han publicat diversos articles:

e “4Cémo alojar el deseo de un hijo mas alla del entramado cientifico? a la Revista Freudiana
* “Loinsuportable se declina en singular”, a la Red PsiA-Med
* “Del suceso traumatico al trauma en singular”, al blog ELP
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8. 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,
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 l'estat d’alarma, cada centre hospitalari va establir
mesures extraordinaries per l'entrega de productes de
tractament a domicili. Des d’aleshores, estem col-laborant
amb les principals unitats de tractament de I’hemofilia, Vall
d’Hebron, Hospital de Sant Pau i Hospital Sant Joan de Déu
amb l'objectiu de garantir I'entrega de tractament a domicili
per a totes les persones amb coagulopaties congénites de
Catalunya.

Aquesta col-laboracié permet que cada centre hospitalari
instauri el seu propi programa de manera que li sigui més

convenient. Actualment existeixen dues opcions: )
“Posaria un deu al

* Mitjangant missatgeria (Sant Joan de Déu i Sant Pau) programa dentrega de
factor a domicili. Ens fa la
* O a través de la farmacia propera al domicili (Vall vida més facil. Mestalvio
d’Hebron i Sant Pau) temps, diners i és molt
comode no haver d'anar a
['Hospital només per
recollir medicacio.” Pare
Al mes d’abril ens vam reunir amb la d’un infant amb HA

Plataforma de Malalties Minoritaries.

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

* Coordinacio per a la realitzacié del webinar del Dia Mundial de I'Hemofilia (abril).
» Coordinacio per la realitzacié de la Jornada d’actualitzacié sobre I’'hemofilia (desembre).

* Creacio del Registre de Pacients amb Coagulopaties Congénites a Catalunya.



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.
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