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Editorial

Us donem la benvinguda a
aquest nou numero del nostre
butlleti, on us informem de les
principals acfivitats de | Associa-
cid. Aqguest frimestre hi desta-
quem la propera Jornada d’'Ac-
tualitzacié sobre I'Hemofilia, que
acompleix el seu onzé aniversari
i que el 14 de desembre reunira
a algunes de les personalitats
meés importants en el tractament
de la malaltia.

Parlem en aquestes pagines de
la Trobada Intergeneracional,
que va aplegar el passat mes de
setembre a més d'un centenar
de socis que van poder gaudir
d'un dia de germanor, i us in-
formem també de les activitats
que es van fer pel Dia Mundial
de la Sida, de les ajudes que
s'han donat des de la Fundacio
aquest any, de la nostra presen-
cia al congrés Mundial d'Hemo-
flia i del cap de setmana a la
neu que estem organitzant per
comencaments de I'any vinent.

Xl Jornada d’actualitzacio
sobre Phemofilia

La Jornada d'actualitzacio sobre I'hemofilia es celebrard aquest
any el 14 de desembre a la Sala d'actes de I'Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau.

Rafael Parra, President del Consell Consultiu de la Fundacid Priva-
da Catalana de I'Hemofilia i Responsable del BST Vall d'Hebron i
José Mateo, Cap Unitat Hemostasia i trombosi, Hospital de Sant Pau
conduiran aquest any les jornades on comptarem per primera ve-
gada amb professionals de reconegut renom internacional.

Michael Makris, Professor of Haemostasis and Thrombosis at Univer-
sity of Sheffield and STH NHS Trust, ens parlara del futur del tracta-
ment de I'hemofilia inclosa la terapia génica i de com evoluciona-
ran les unitats de fractament.

Thomas Sannié, ha estat president de I' Association Francaise des
Hémophiles des del anys 2012 al 2018. La seva ponéncia tractara
sobre les conseqUéncies dels nous tractaments pels pacients i per
les associacions.

Jemma Efford, infermera de I' Haemophilia Comprehensive Care
Centre, Great Ormond Street Hospital for Children, ens explicara
com freballen de manera multidisciplinar al Regne Unit a nivell
pediaftric.

Ruben Berrueco, Cap de Servei d'Hematologia Pediatrica, Trastorns
de la coagulacio i I'nemostasia en nens de I'Hospital Sant Joan de
Déu, complementard la jornada amb una reflexié sobre les possibi-
litats dels pacients pedidatrics en els estudis clinics.

Finalment Hortensia de la Corte Rodriguez, Metge Especialista en
Medicina Fisica y Rehabilitacion, Unidad de Coagulopatias - H.U.
La Paz, Madrid ens parlara de I'Artropatia hemofilica i la rehabilita-
cidé en persones amb hemofilia.

Pensem que serd una jornada molt interessant i us animem a venir. Es
una oportunitat Unica poder escoltar i compartir una estona amb pro-
fessionals amb aquesta expertesa reconeguda a nivell infernacional.
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Trobada de Families

El 14 de setembre vam celebrar la frobada de families a Catalunya en Miniatura a Torrelles de Liobregart.
Ens vam trobar més de 150 persones, ens ho vam passar molt bé visitant el parc tematic amb ma-
quetes dels monuments i edificis més representatius de les terres catalanes, participant en els circuits
d'aventura tan grans com petits, jugant i fent una volta amb trenet per les instal lacions del parc.
Vam passar un dia fantastic, com sempre va ser una bona oportunitat de veure'ns en un ambient dife-
rent al que estem acostumats, fer pinya, compartir vivencies de manera relaxada i per passar-nos-ho
bé junts.

Entre uns quants ja vam decidir que I'any que ve la frobada es faria a Tarragona i el segient a Lleidal

Us deixem moltes imatges perqué els que encara no heu vingut mai us animeu a la properalll




RESUM DE LA MEMORIA D’ACTIVITATS DE L’ANY 2019

HEMOFILIA | COINFECCIONS.
INFORMA’T!

TROBAREM SOLUCIONS
Assessorament en temes socials:

@ persones ateses

Assessorament en temes juridics i fiscals:

(@ declaracions de renda de families del
collectiu i ha ates consultes de caire divers,
un grup d'advocats ha ofert, en primera visita
gratuita, atencio i ocrientacio llefrada a les
families del coliectiu que I'han sol ficitat.

Assessorament medic o sanitari:
@ families ateses

Publicacions especffiques:
edicié de(3) butliefins

AJUDES DIRECTES PER

ATENDRE LES NECESSITATS fr 3
ESPECIALS DEL COL-LECTIU +
No hi ha hagut cap solicitud de Diagnostic
Genetic Preimplantacional per a portadores,

ni per a tractaments de reproduccid assistida
per a parelles serodiscordants.

S’han ofert ajudes per a fractaments amb
elements ortopeédics a @ persones.

PROMOCIO

D’HABITS SALUDABLES

S'han subvencionat tractaments de salut o
bucodental especialitzats en @pocients
seropositius.

S’ha subvencionat part dels tractaments de
rehabilitacio i prevencié del dany articular a

K@ pacients.

El grup d'Aiguagym va durar fins el mes
de juny. '

S’han ofert @ hores anuals de massatges.

PROGRAMA D’ATENCIO

| AJUDES PEDAGOGIQUES
S’han atorgat _
cjudes psicopedagogiques.
S'ha fet el seguiment educatiu de

infants i joves.

S'ha facilitat I'accés a estudis superiors de
@@ adults.

ASSISTENCIA | ATENCIO Q
PSICOLOGICA H S

Activitats assistencials:

Total visites segons fipus d’in’rervencié:(@
Total pacients ofesos:@

En funcio del sexe: homes 84%, dones 16%, en
funcio de I'edat: 22% menors / 78% majors
d'edat.

Servei de psicologia:

Total pacients atesos: @

HVH: @Tofol familiars atesos

HVH: (pacients ingressm‘s:@

pacients en Hospital de Dio:@)

Atencid administrativa de tardes
El David és qui frobeu a les tardes a la seu de I'entitat. Ell us atén
de quatre a set de la tarda de dilluns a divendres. Molts el co-

neixeu ja que porta molts anys a la casa.

Gracies a que també és advocat, quan es necessita suport en
temes puntuals, sempre esta disposat a acompanyar i ajudar a

les families que ho requereixen.




Dia Mundial de [Ia Sida

La Fundacié Privada Catalana de I'Hemofilia vol compartir amb tots vosaltres el lema d'ONUSIDA
d'aquest any pel dia Mundial de la Sida que es va celebrar el passat 1 de desembre: “Les comunitats
marquen la diferencia.” Aquest organisme internacional dedicat a la SIDA vol posar en valor el paper
que fan les organitzacions liderades per les comunitats ja que aquestes lluiten per aconseguir que
les persones estiguin al centre de la presa de decisions i de la implementacid de programes i contri-

bueixen a fer realitat que ningu es quedi enrere.

MUVESTRA SoLIDARIDAD

Asiste a un acto cel por el Dia Mundial del Sida izado por Z [
una izacién liderada por la idad o por redes de personas que D,FUNDELO
;::m;con el V:{-Io que ‘utfin ahcrada‘: por e{virus. como gais Lotmsd Escribe a los lideres k lesy D les, y pideles que se

Eres que:tienen, s B ° comprometan a apoyar a las organizaci de la idad
drogas, & = Prisionsros y transpinere, para la respuesta al sida.
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AP]\ENDE L Y T - i HENTA
Investiga sobre tu comunidad local, — "k ! UL

aprende de ella y muéstrale tu apoyo.

de tu ciudad para que todo e/ mundo sepa cémo las organizaciones de
lo comunidad estdn transformando los sociedads i

. Organiza una recoudocién de fondos para el Dic Mundial del Sida,
 dona tiempo, dinero o bienes como libros o comida para apoyar

" una red liderada por la comunidad y préxima a ti que esté formada
por personas que viven con el VIH o estdn ofectadas por el virus.

Valora pablicamente el trabajo de la comunidad con
tus iguales y, por ejemplo, en las redes sociales.

Si vives con el VIH o estds afectado por el virus,

crea o dnete a una red local.

Llema ala

Escribe una carta o un pequefio articulo de opinién y envialo al periédico @

de radio local y cuéntales cué! es el gran trabajo de tu comunidad.

HAZ QUE (VENTES

Si per auna red izoda liderada por la comunidad
que provee servicios relocionados con el VIH y otros aspectos
sanitarios y sociales en tu ciuded, envio una descripcién del
trabajo que llevas a cabo a communication@unaids.org para

que otros conozcan y puedan apoyar tu labor.

Agenda

Ja estem pesant en el cap
de setmana de I'Esqui de
fons. Quan tinguem data CONGRESO

us la comunicarem el més MUNDIAL
FMH 2020

aviat possible!

El proximo congreso Mundial de la Federacion
Mundial se celebrard en Kuala Lumpur del 14 al 17
de junio de 2020. La ACH ha sido invitada a hacer
una comunicacion oral sobre como se puede tra-
bajar des de las entidades de pacientes los temas
de salut mental, por otro lado hemos presentado
tres abstracts para explicar el programa de aten-
cion alas escuelas, el 25 aniversario del servicio de
psicologia y los logros obtenidos en el programa
de hermanamiento con la Sociedad Cubana de
Hemofilia que finaliza este ano.

ESTATE PARA Lo§ DEMAS

Apoya a otros miembros de la comunidad con
tu copacidad para amar y mostrar compasion.

(ELEBRA EL
DIA MUNDIAL DEL §IDA

Luce un lazo rojo y apoya a tu comunidad.
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de 9 a l4horeside 16 a 19 hores






