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LA FUNDACION

La Fundacion nacio fruto de
un convenio de colaboracion
subscrito entre el
Departament de Sanitat i
Seguretat Social y la
Associacio Catalana de
I"'Hemofilia firmado el 10 de
abril de 1991.

Se rige por la Ley 4/2008, de
24 de abril, del libro tercero
del Cédigo civil de Catalunya,
relativo a las personas
juridicas y por sus estatutos.

EL PATRONATO

Actualmente esta formado por:

* 4 personas nombradas por
la Junta Directiva de
I’Associacié Catalana de
I’'Hemofilia

* 2 personas nombradas por
el Honorable Conseller de
Sanitat i Seguretat Social de
la Generalitat de Catalunya
* 5 personas nombradas por
el propio Patronato

FINALIDADES FUNDACIONALES

La Fundacion tiene por objeto la proteccion de la salud y la asistencia
a aquellas personas con coagulopatias congénitas afectadas por el
virus de la inmunodeficiencia humana (V.I.H.) y sus familiares; se

ocupa también de la atencidn

integral de las personas con

coagulopatias congénitas que sufren otras complicaciones propias de
estas enfermedades o de sus tratamientos.




COLECTIVO ATENDIDO
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Hemofilia y coinfecciones. jInformate! Encontraremos soluciones.

Ayuda directas para atender Promocidn de habitos
las necesidades especiales del saludables
colectivo.

Asistencia y atencion Atencion y ayudas
psicolégica pedagdgicas

Formacion, investigacion y

nsibilizacion ifusion i
Sensibilizacion y difusio colaboraciones




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Hemofilia y coinfecciones. jInformate!

Encontraremos soluciones.

ASESORAMIENTO EN
TEMAS JURIDICOS Y
FISCALES

12 familias atendidas

PUBLICACIONES ESPECIFICAS

Se ha trabajado para la edicion de una nueva

publicacion sobre terapaia génica

Se han repartido 20 publicaciones de el nifio
con hemofilia

ASESORAMIENTO
MEDICO O
SANITARIO

474 familias
atendidas




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

M Ortopedia

Ayudas directas para
atender las necesidades
especiales del colectivo =
10
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M Rehabilitacions

Taller para el 5 pacientes, 2
manejo del dolor | horas semanales

Edad de las personas en

rehabilitacién Masajes 594 horas anuales
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Asistencia y atencion psicoldgica.

Total visitas 837

Total pacientes atendidos 248

Pacientes por edad
Pacientes segun tipo de intervencién

25% ® Majors
B Pacients ingressats d'edat
HUVH Menors
d'edat

M Pacients en HdD

® Familiars de Pacients

ingressats HUVH Pacientes por sexo

B Familiars de Pacients
en HdD

H Consultes / Diagnostic

al'ACH ® Homes

M Pacients en Dones

tractament a I'ACH

Tipos de visitas en la ACH

Tipologia de pacientes
12% 4%

H Consulta/diagnostiques 4%
B Afectats per
M Tractament coagulopaties
B Familiars
m Visites anul-lades

Portadoras




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Asistencia y atencidn psicoldgica.

Datos intervencion VIH

Intervencion VIH+
(en tratamiento en
el hospital)

Datos intervencion VHC

Intervencion VHC en el hospital

Curas paliativas, enfermos terminales

o —




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Asistencia y atencion psicoldgica.

Programa de deteccidn precoz y
revisiones psicologicas

2 pacientes, 6 visitas

Grupo de madres y padres

9 familias, 64 visitas

Grupo de nifios

9 ninos

Grupo de abuelas y abuelos

6 participantes, 6
reuniones

Coordinacion con otros
profesionales

indeterminado

Informes

5, 15 visitas

Actividades no asistenciales

Campana prevencion VIH
Grupo de estudio sobre el
dolor con dos enfermeras y
una doctora residente.
Participacion activa en el
Grupo de Psicologia y Sida




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Atencion y ayudas pedagodgicas.

Se han otorgado 116 ayudas pedagodgicas:
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PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Atencion y ayudas pedagodgicas.

Seguimiento educativo 116 personas
Asesoramiento escuelas 15 centros
Coordinacion con otros 18 entrevistas

profesionales

Informes para la 6
escolarizacion

Adaptaciones curriculares 1

Clases de refuerzo 2 ninos




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Sensibilizacion y difusion.

Se ha colaborado con

I’Associacié Catalana de oy
I’Hemofilia en el proyecto « “
“Campanya de A
sensibilizacion y difusion de \*
las coagulopatias A
congénitas de Catalunya”.

/£

Se ha actualitzado el contenido de
la pagina web: www.hemofilia.cat,
reconocida como web médica
acreditada por el Colegio de
Médicos de Barcelona, y el blog:

http://hemofiliacat.wordpress.com.

Se ha organizado la VI Jornada de
actualizacion sobre la hemofilia

s
¥
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“La Revista”: hemos

trabajado en la nueva

revista de la entidad, el

numero 42.

Se ha hecho
una campana
de
prevencion
del VIH




PROGRAMAS Y ACTIVIDADES ASISTENCIALES 2014

Formacion, investigacion y colaboraciones.

Se ha asistido a la reunion
organizada por Seisida: “Una vision
multidisciplinar en el tratamiento
y la calidad de vida del paciente
con VIH”

Se ha participado en el Congreso
Mundial de Hemofilia y se han
presentado dos posteres

Se ha asistido a 16 jornadas o
seminarios de formacion

Se ha mantenido un
convenio de colaboracion
con COCEMFE Catalunya




