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1. INTRODUCCION

La Asociacion de Hemofiia de la Comunidad Valenciana, en adelante
ASHECOVA, presenta la Memoria de actividades de 2013. A continuacién vamos a

realizar un repaso de las actividades y conclusiones de las mismas.

Comenzaremos con el desarrollo de una serie de datos sobre la enfidad que
presenta esta memoria. Posteriormente realizaremos un repaso sobre 10s aspectos
fundamentales del Area Institucional, en la que expondremos las actividades
realizadas a nivel del Organo de Representacién. Se va a incidir en las numerosas
reuniones realizadas con los actores sociales relacionados con la entidad (FEDHEMO,
COCEMFE, CALCSICOVA, CESIDA, Conselleria de Sanidad, Unidad de Hemostasia y
Trombosis, Unidad de Farmacia, y Gerencia del Hospital La Fe de Valencia, etc.). En

especial atencién a la nueva Unidad de Hemostasia y Trombosis.

También expondremos graficamente el organigrama actual de ASHECOVA,
para poder situar las personas y funciones de técnic@s y responsables de las distintas

actividades.

A continuacién entraremos propiamente, en la parte de atencidén psico-social
de las personas afectadas por Hemofilia de ASHECOVA. Expondremos los servicios que
han continuado realizéindose, y los que han comenzado en el ano 2014. Dando gran
importancia al consolidamiento del “Servicio de Asistencia Psicoldgica dirigido a
menores de 15 anos afectados por Hemofilia y sus familias” en un espacio cedido en la

Unidad de Hematologda y Oncologia Pedidtrica del Hospital La Fe.

Realizaremos una exposicidn sobre las demds actividades como, actividades

de Ocio, formacion y Transporte de Medicacion, etc.

Se redlizard una explicacién sobre nuestras jornadas de formacién, V Jornadas
de Sensibilizacién y Formacion en VIH/VHC — CONVIHVE.

Realizaremos una explicacion del Area de Gestién Econémico Administrativa.

Concluiremos con el balance econdmico y el presupuesto de 2014.
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2. DATOS DE LA ENTIDAD

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

Datos de

localizacion

C/ Jerébnimo Luzzatti n°2 Bajo,
CP: 46018 — Valencia.

Tel.: 960069750

Movil: 690038490
ashecova@ashecova.org

www.ashecova.org

Datos de

contacto

D. Luis Vanod Gisbert
Presidente ASHECOVA
Tel: 690038490

Email: presidencia@ashecova.org

D. Vicente Javier Buitrago Laguna.
Coordinador ASHECOVA
Tel: 260069750

Email: coordinacion@ashecova.org

Dna. Sonia Laguna Chamizo.
Psicbloga de ASHECOVA
Tel: 960069750

Email: sonialaguna@ashecova.org

Oftros datos

Inscrita en el Registro de Asociaciones de Valencia en la Seccién 1°

- N°© 3.683.
Entidad Federada a FEDHEMO, COCEMFE, y CALSICOVA.

DECLARADA ENTIDAD DE UTILIDAD PUBLICA EN FECHA

15 DE

DICIEMBRE DEL 2008 " BOE N° 7 del Jueves 8 de Enero del 2009

Unidad de
Hemostasia

y Trombosis

Hospital Universitari i Politécnic la Fe

Avda de Fernando Abril Martorell, n.106 46026 Valencia (Spain)

Tel: 961 244 297

¥
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MISION, VISION Y VALORES DE ASHECOVA

Misién: Representacion, asesoramiento y apoyo a las personas afectadas de hemofilia
y de otras coagulopatias congénitas de la Comunidad Valenciana. Nuestra intencién
es la de defender y ampliar la atencidn socio-sanitaria de las personas con hemofilia y
otras deficiencias coagulopaticas y sus familias, a través de una serie de programas y

actividades encaminadas hacia el colectivo.

Visién: ASHECOVA desea ser reconocida en Comunidad Valenciana, como referente
en materia atencién psicosocial, educativa, sanitaria y de coordinacién asociativa, en
el colectivo de las personas con deficiencias coagulopdticas, aumentando a su vez la
representatividad del sector de las enfermedades orgdnicas / discapacitantes en la

Comunidad Valenciana.

Principios y Valores: ASHECOVA se compromete a alcanzar su mision y vision actuando

bajo un estricto marco de principios y valores que son:

- Cadlidad y transparencia de la - Solidaridad.
organizacién y  todas  sus - lgualdad.
actividades. - Respeto.

- Eficacia.

- Responsabilidad.

- Democracia.
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Estructura de ASHECOVA
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3. REPRESENTACIONES

Entrevistas y Reuniones de trabajo de Aspecto Médico:

e Reunidén con el Directora General de Atencién al Paciente de la
Conselleria de Sanidad (Dona de Alicia de Rojas): Presentacion del
Hemohospi 2014 y entrega memoria final del Hemohospi 2013

e Reunidn con Director General de Asistencia Sanitaria, sobre el desarrollo
de la Unidad de Hemostasia y Trombosis del Hospital La Fe de Valencia

e Reunidén con Director General de Farmacia, sobre dispensacién de
farmacos hemoderivados y antirretrovirales

e Reunién con D. Gral. De Salud Pubica ( VIH y Hemofilia )

e Reunidn varias con el staff médico de la Unidad de Hemostasia vy
Trombosis.

e Varias reuniones con el Gerente del Hospital La Fe de Valencia ( Dr. D.
Melchor Hoyos)

e Reuniones de frabajo con el Jefe de la Unidad de Hemostasia y

Trombosis del Hospital La Fe (Dr. Bonanad). ( 10 durante el ano 2014)



Memoria de actividades ASHECOVA, Ano 2014

Reunién con medios de Medicina Interna de los hospitales valencianos
para tratar la problemdtica de la dispensaciéon de los tratamiento

antirretrovirales

Entrevistas y Reuniones de trabajo con representantes de los laboratorios de

Hemoderivados y VIH

Reuniones con todos los representantes de la Comunidad Valenciana
de los laboratorios de hemoderivados, para presentacion de
actividades.

Reuniones con representantes de los laboratorios de VIH en Comunidad

Valenciana.

Entrevistas y Actividades de Aspecto Social

Participacion como ponente en la Jornada AAPP y profesionales del
Departamento de SANIDAD VALENCIA-LA FE; para presentar el
programa de transporte de medicacion

Reuniones con representares politicos de los partidos del arco
parlamentario del Parlament Valencia ( PP, PSPV, IU COMPROMIS)
Reuniones con el Cermi y Cocemfe para la consolidaciéon de la
plataforma empresarial de Ongs que frabajamos por proyectos
(ASELDICOVA)

Redlizacion de Jornada sobre  subvenciones de  Sanidad,
conjuntamente con el CERMI CV Participacién Presentacion campania
IRFP 2014 en Cocemfe Comunidad Valenciana.

Participacion en la XLIII Asamblea Nacional de Hemofilia en Santander
Preparacién de la cena homenaje al Dr. Aznar a realizar en enero del
2014.

Representaciones:

Asistencia a la Asamblea General de COCEMFE-VALENCIA (Federacién
de Asociaciones de Discapacitados de la Provincia de Valencia), en la
cual se ostenta la Vicepresidencia primera.

Asistencia a la Asamblea General de COCEMFE COMUNIDAD

VALENCIANA (Confederacién de Federaciones de Discapacitados de la
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Comunidad Valenciana), el Donde se ostenta la Vicepresidencia 1°
de dicha Confederacién.

e Asistencia ala Asamblea del CERMI COMUNIDAD VALENCIANA.

e Asistencia ala Asamblea General de COCEMFE NACIONAL.

e Asistencia a las Junta Directivas de CALCSICOVA (Coordinadora de
Asociacion de Lucha contra el Sida de la C.V.), en la cual se ostenta la
Vicepresidencia primera de la Coordinadora.

e Asistencia a las 2 Reuniones de Junta Directiva Nacional, de la
Federacion Espanola de Hemofilia, en Madrid.

e Asistencia a las reuniones de Comision Permanente de la Federacién
Espanola de hemofilia en Madrid.

e Semana de la Hematologia en el Hospital La Fé de Valencia.

Participacion y Colaboracién con otras Organizaciones:

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad Valenciana (ASHECOVA),
en la persona de su Presidente D. Luis Vano Gisbert, ostenta la Vicepresidencia
Primera de  COCEMFE-VALENCIA (Federacién de Asociaciones de Discapacitados
Fisicos de la Provincia de Valencia); la Coordinacion de la Comisién de Sanidad de
COCEMFE-VALENCIA, la Vicepresidencia de COCEMFE-COMUNIDAD VALENCIANA vy la
Vicepresidencia de CALCSICOVA.

Por lo tanto se ha asistido a todas las reuniones de Comision Permanente Directiva y
Consejo Provincial de COCEMFE-VALENCIA, para la foma de decisiones referentes al
colectivo de los discapacitados de la provincia de Valencia. Y también a las reuniones
de Junta Directiva y Consejo Autondémico de COCEMFE-COMUNIDAD VALENCIANA.

A si mismo también se participa en la Junta Ejecutiva del CERMI
COMUNIDAD VALENCIANA. (Mdximo organismo del tercer sector en el campo de la
discapacidad). Y también se ostenta la coordinacion de la Comision de Sanidad del
CERMI COMUNIDAD VALENCIANA vy se estd como miembro activo en la Comisién de
Sanidad y Consumo del CERMI ESTATAL.

Participacion el 1 de diciembre en la celebracién del Dia Mundial del SIDA.
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4, AREA ASISTENCIAL.

Responsable del drea: Dia Sonia Laguna.

Durante este ano, las actividades enmarcadas dentro del drea psicosocial de
Ashecova se pueden clasificar en tres grandes lineas de trabajo:

Prevencion: Se incluyen tareas encaminadas a ofrecer informacion vy

asesoramiento a fravés de material divulgativo, encuentros diddcticos,

jornadas. También se engloban los programas encaminados a cubrir las

necesidades mds bdsicas (alimentacion, vestimenta, trabagjo) y aquellas

actividades que fomentan conductas preventivas para la salud.

Intervencion: Se trata de la asistencia e intervencidén psicoldgica que se ofrece

en cualqguier etapa del proceso de aceptacidn-adaptacién a la enfermedad.

Incluye la praxis de la psicoterapia, el asesoramiento psicoeducativo para

padres y sesiones de orientacion e informacion. El motivo de consulta puede

estar o no relacionado con tener hemofilia.

Formacion vy reciclaje: Se incluye formacion continua por parte de la técnica

de la enfidad para garantizar una atencion actualizada y de calidad a los

usuarios. Incluye supervision de casos clinicos.

El objetivo que se persigue a través de estas tres dreas es poder cubrir las
necesidades psicoldgicas, emocionales y sociales de aquellos usuarios que lo soliciten,
asi como, la de sus familiares mds directos.

A contfinuacion detallamos las actividades y acciones desarrolladas en cada

una de ellas.

PREVENCION.

1. PROGRAMA SOS HEMOFILIA

Se trata de un programa dirigido a aquellas familias de la entidad, que por sus
circunstancias laborales, disponen de menores recursos econdmicos. El programa
consiste en ofrecer, con una frecuencia mensual, alimentos bdsicos, asi como
vestimenta, a dichas familios.

Este programa se inicid en septiembre de 2013 y contfinua en la actualidad
gracias a la colaboracién que ofrece el Banco de alimentos de la Pobla de Vallbona,

el cual, se encarga del suministro de alimentos.

4
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Por otfro lado, la colaboracién con la empresa SECOPSA, permite a nuestra
entidad disponer de vestimenta (nueva y de calidad) la cual se ha ido repartiendo
segun la demanda por parte de las familias.

El reparto de alimentos se desarrolla el 2° lunes de cada mes, en horario de
tarde.

Durante este 2014 se han beneficiado de este programa 25 familias.

El programa SOS Hemofilia es un programa abierto en la actualidad. Cualquier
usuario que esté pasando por dificultades econdmicas y aporte la justificacién de

dicha situacion, puede beneficiarse de este servicio.

2. TALLER DE EXPRESION CORPORAL

Para los ninos y nifas el cuerpo es el objeto mds importante, pues es a través
de él, como pueden expresarse y comunicarse con ellos mismos vy los ofros. A través
del gesto y el movimiento son capaces de crear, expresar emociones, deseos, construir
nuevas formas de conocimiento y aprendizaje.

Motivado por el hecho de que en el contexto escolar generalmente se
potencian las capacidades cognitivas de nuestros ninos, y, con la anadidura de que
muchos de los ninos de la entidad tienen dificultades en contactar y aceptar su propio
cuerpo derivado de la enfermedad (Algunos de ellos presentan rigidez muscular,
articular) se desarrollé esta actividad dirigida a ell@s. (nifos y ninas de entre 4 a 14
anos) La actividad tuvo lugar en la antigua sede de Ashecova, en horario de tarde (de
17:30 a 19:30) el 8 de septiembre de 2014.

El objetivo era claro: que los participantes a través del gesto, el movimiento y
sU propio cuerpo, potenciaran sus capacidades de expresidn y comunicacion,

intfegrando asi; cuerpo, mente y emocion.

Durante la actividad se beneficiaron un total de 13 participantes.

3. TALLER PARA MADRES Y PADRES

En la asociacion existe un nUmero considerable de familias que tienen hijos e
hijas comprendidas entre los 2 y 4 anos, etapa del desarrollo evolutivo en que las
rabietas de los mds pequenos, hacen acto de presencia en las relaciones
establecidas, llevando a muchos de estos padres al limite de su paciencia y recursos.

Motivado por ello, desde el drea psicosocial se pensd en la idea de planificar
un taller en torno a esta temdtica; “el manejo de las rabietas”, cuyo objetivo perseguia
el dotar de herramientas e informacién a los padres para poder convivir con sus hijos

de una manera respetuosa y satisfactoria para fodos.

%
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Entender el significado de las mismas, saber gestionarlas, asi como, poder
acompanar y calmar a los mds pequenos eran los puntos a trabajar durante este taller.

Finaimente, debido a la escasa participacion por parte de las familias, la
actividad no pudo desarrollarse.

Dicha actividad queda abierta y disponible para aquellas familias interesadas.

INTERVENCION.

1. PROGRAMA DE ATENCION HOSPITALARIA A MENORES (HEMO-HOSPI).

Servicio de atencion psicoldgica a menores de 15 anos afectados por hemofilia
u otras coagulopatias congénitas (Hemo-Hospi), asi como a sus familiares. También
servicio orientado a las mujeres portadoras de hemofilia.

Un afo mdas, el objetivo primordial del servicio ha sido reforzar la atencion vy el
sustento en aquellos aspectos psicosociales que afectan a la persona, tanto si éstos
son derivados de la propia enfermedad, como si son derivados del conftexto y
relaciones en las que el individuo (nino y/o adolescente) participa.

Las intervenciones han hecho especial hincapié a la atencidén y observacién
del sistema nuclear-familiar del afectado, revision y seguimiento de aspectos
biopsicosociales relacionados con la enfermedad y su fratamiento y exploracion de
otros contfextos de influencia para la persona. En general, se ha ofrecido sustento,
apoyo y orientacion a las diferentes necesidades que han ido surgiendo en el continuo
proceso de aceptaciéon — adaptacion de la enfermedad y de las circunstancias
propias de la vida, incluyendo con ello, el asesoramiento psicopedagdgico familiar.

Durante este ano 2014 el servicio hemo-hospi ha ofrecido atencién y cobertura
psicosocial a un total de 16 familias a través de 49 sesiones/ visitas. Para algunas de
estas familias supone un primer contacto con el servicio Hemo-hospi vy, por tanto, con
la asociacién. Para otras, supone un seguimiento anual de las circunstancias
psicosociales que rodean y/o afectan al menor como son por ejemplo aquellos
aspectos relacionados con la enfermedad, con el propio desarrollo o con las
circunstancias de vida del sistema familiar.

Como ya es conocido por tod@s, la ubicacién fisica del servicio se encuentra
en el Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia, concretamente en la Torre

C, 2° planta (Hematologia y Oncologia pedidtrica), consulta 203.

El horario de atencidn son los martes de 15:00-20:00. Previa cita: 960 069 750.

¥
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2. PROGRAMA DE ATENCION HOSPITALARIA PARA ADULTOS CON VIH/VHC.

El pasado 2 de Diciembre de 2013, se firmd un convenio de colaboraciéon entre
el Hospital Universitari i Politécnic la Fe de Valencia y Ashecova para la realizacion de
un servicio de atencién psicosocial orientada a las personas afectadas de Hemofilia y
VIHy/o VHC.

El acuerdo establecié que el Hospital se encargaba de ceder un espacio fisico
para poder desarrollar las funciones de atencidn psicoldgica a aquellos usuarios que lo
demandaran, cediendo por ello, una consulta ubicada en el Area de Consultas
Externas, Torre B, 7° planta y cuyo uso se prestaba con una frecuencia bimensual,
siendo los dias escogidos para su funcionamiento el 1° y 3° lunes de cada mes, en
horario de 15:00 a 20:00.

Las personas beneficiadas han accedido al servicio a través de dos vias: bien
por iniciativa propia, contactando a través de la asociacidn, bien a través de la
derivacién realizada por el Dr. José Lopéz Aldeguer, facultativo responsable de
atender a personas con hemofilia y VIH/VHC, desde el drea de enfermedades
infecciosas de dicho hospital.

Durante este 2014 se han beneficiado un total de é personas a través de 58
sesiones de psicoterapia realizadas.

El programa estd abierto para este proximo 2015.

3. SESIONES DE PSICOTERAPIA EN LA PROPIA SEDE

Sesiones de psicoterapia y asesoramiento cuyo motivo de consulta puede estar
relacionado o no con Hemofilia. Se frata de un servicio de acceso para cualquier
miembro del sistema familiar de la persona asociada.

Este servicio se realiza en horario de mananas de 9:00 a 14:00 en la propia
asociacién mediante cita previa, los miércoles y jueves.

Durante este 2014 se ha atendido un total de 4 personas mediante la
realizacion de 36 sesiones realizadas de psicoterapia.

Para este ano 2014 la asociacion ha adquirido la compra de dos butacas con

la finalidad de mejorar las condiciones fisicas en la que se presta el servicio.

RECICLAIJE.

La formacién continua en el fratamiento de la hemofilia es bdsica y necesaria
para poder garantizar una atencién actualizada y de calidad a los propios afectados.
Para ello la técnica de la Asociaciéon participa y asiste a actividades relacionadas con

el reciclaje y profundizacién de su profesién.

%
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Algunas de estas actividades formativas son financiadas por la propia entidad y
otras entidades de colaboracion. En ofros casos, es la propia técnica la que se

financia las actividades formativas.

- Formacién a cargo de la entidad y ofras organizaciones de colaboracion:

v' Reuniones técnicas: Reuniones bimensuales con otros profesionales de

la Psicologia que desempenan su labor en diferentes entidades no
lucrativas  (todas ellas inscritas en COCEMFE) relacionadas con la
discapacidad y las enfermedades crénicas.

v Asistencia alas V jornadds convive.

X Asistencia _a las | jornadas formativas dirigidas a trabajadores de la

administracion publica

- Formaciéon a cargo de la trabajadora:

- Supervision de casos clinicos: Supervision de aquellos pacientes que

estdn recibiendo tratamiento psicoterapéutico en la entidad por un
psicoterapeuta con mds de 20 anos de experiencia y homologado por
el Colegio Oficial de Psicélogos y la Asociacién Espanola de Terapeutas
Gestalt.

- Curso de formacién en intervencion con familias (250 H)

Un punto fundamental que durante este ano se ha tenido que gestionar es la
acreditacion de nuestra psicéloga, por parte de la Conselleria de Sanidad y el colegio
oficial de psicdlogos (COP), como profesional habilitada para la realizacién de
funciones sanitarias, esto es, la atencién psicoldgica a pacientes.  Sin esta
acreditacion era inviable que nuestra psicéloga pudiera seguir ejercitando las
funciones de atencién, ni en el contexto hospitalario, ni la atencién en sede.

Esto es derivado por las nuevas leyes estatales que se han legislado con la
finalidad de regular la Psicologia sanitaria (Ley 33/2011 de 4 de octubre, General de
Salud Publica y la Ley 5/ 2011 de 29 de Marzo de economia social, disposicion

adicional sexta).

PROGRAMA PARES EN VIH

En el ano 2014 se han desarrollado tres proyectos de atencion social en VIH, el

Programa Pares, Programa Autorrealizate, y el programa “Oficinas Virtuales en VIH", en
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colaboracién con CESIDA y el Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad

(Secretaria Nacional del Plan del Sida).

Por un lado se desarrolla el programa Oficinas Virtuales, que consiste en mejorar
la inserciéon laboral de Hemofilicos VIH, a través de asesoramiento, formacion, y
derivacion a bolsas de empleo. Se desarrolla en la sede de la entidad. Se han a 8

usuari@s.

Y por otro el programa pares, donde un educador, informa, y facilita la relacion
con el Hospital. También facilita la tramitacion del CASVIH, acceso a tratamientos,
discapacidad, resuelve dudas, etc. Se han atendido a 22 usuari@s.

Se desarrolla en el Hospital La Fé de Valencia, en el Pabellén B 7° Planta. Los
primeros lunes de cada mes de 16 a 19 horas. Para acceder a los servicios, se realiza a

través del Dr. Lopez Aldeguer.

Este ano también se ha realizado el programa Autorrealizate, con la

participacion de 14 participantes.

AREA OCIO Y TIEMPO LIBRE

Responsable del drea: DiAa Encarni Monreal.

Durante este 2014 las actividades desarrolladas han sido:

1. FIESTA DE REYES

Con motivo de la entrada de un nuevo ano, la asociacion realizé el pasado 3

de enero 2014 su fiesta de Reyes.

Se trata de un evento donde la participacidn por parte de los usuarios es
madxima. Para el desarrollo de la misma contamos para este aino con la reparticion de
regalos para todos los nifos y nifas de entre 0 a 13 anos, merienda y roscdn de reyes
para todos los participantes, asi como actuaciones de magia, bailes y humor a cargo
de la compania Ananda Maitreya, que por cuarta vez, colaboraron en esta actividad

de forma totalmente altruista.

Ademds, se contd con la donacién de varias empresas de juguetes (Famosa,

Walt Disney, Fundacién Valencia C.F, Dideco, imaginarium y muchas otras mds) que
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hicieron posible que ningun nifno de nuestra entidad se quedara sin regalo, siendo los

beneficiados 36 familias con un total de 53 ninos y ninas.

Desde la enfidad agradecemos el esfuerzo y la colaboracién desinteresada a

todos aquellos que hicieron posible que esta actividad tuviese lugar.

2. VII ESCUELA DE PASCUA

La VIl Escuela de Pascua tuvo lugar del 22 al 25 de abril, en la sede de la

asociacion, en horario de mananas de 10:30 a 13:30.

Dicha actividad pretende dar un espacio ludico y seguro donde puedan estar
los ninos y ninas en edad escolar, con la finalidad de que los padres y madres puedan
tener un lugar donde poder dejar a sus hijos durante el periodo vacacional de semana
santa. Como es sabido por todos, las vacaciones escolares de las que disponen los
menores son mds amplias que las que disponen sus padres, lo que supone, en la
mayoria de los casos, una dificultad para estas familias que se encuentran en la

tesitura de dénde y con quién dejar a cargo a sus hijos.

Motivado por ello, la asociacién ofrece este servicio totalmente gratuito para

SUS SOCIOs.

Para este aho contamos con la colaboracién de Encarni Monreal, en calidad
de coordinadora de la actividad, y con Vanessa y Rubén Collado, Ana Arocas,

Enrique Gil y Manuel, en calidad de voluntarios.
La programacidén de actividades para esos dias englobéd:

- Taller de mdscaras
- Taller de conejos de pascua
- Juegos al aire libre

- Elaboracién del mural para la entidad

En la actividad participaron un total de 13 nihos.

¥
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3. ACTIVIDAD DREAMNIGHT

Una aino mds gracias a la iniciativa del Zoo de Rotterdam y en colaboracion
con el servicio de atencidn e informacion al paciente del Hospital Universitario La Fe de

Valencia se pudo ofrecer a las familias de nuestra asociacién esta actividad.

Se trata de una actividad dirigida a la poblacion infantil pertenecientes a
asociaciones sin dnimo de lucro y relacionadas con el dmbito de la discapacidad y la

enfermedad cronica.

La actividad tiene lugar en el Oceanogrdfico de la Ciudad de las artes y las
ciencias y, para este ano contamos con la participacién de 12 familias, siendo un total

de 40 personas las beneficiadas.
4. XXV JORNADAS DE FORMACION EN HEMOFILIA

Como todos los anos, la Federaciéon Nacional de hemofilia (Fedhemo) organiza
una de sus actividades estrella mediante la realizacion de sus Jornadas de formacién

en hemofilia dirigida a menores de entfre 8 a 12 anos.

Se trata de unas jornadas lUdicas-formativas cuyo objetivo principal es que los
menores adqguieran una mayor autonomia y responsabilidad en los cuidados

necesarios para su condicién de hemofilico.

Las jornadas cuentan con profesionales de todas las disciplinas que engloba el
tratamiento de la hemofilia: enfermeria, psicologia, hematologia, etc, asi como
voluntarios, formados en la educacion como en la animacion sociocultural para el

desarrollo de actividades mds ludicas. Se trata de disfrutar aprendiendo.

Las jornadas han tenido lugar del 14 al 26 de julio en las instalaciones de “la

Charca”, Totana (Murcia).
Desde la asociacién han participado un total de 6 nifos y 1 nifa portadora.

Como sabéis, la Asociacidn pone a disposicion de las familias el transporte
gratuito hasta las instalaciones del centro, mediante el uso de la furgoneta. Queremos
agradecer a Encarni Monreal, Ximo Molina y J. Carlos Toledano su participacion
altfruista para este fin, siendo ellos los encargados durante este ano para realizar los

diferentes desplazamientos (ida y vuelta) de los menores al centro.
5. TALLER DE RECICLAIJE

Oftra de las actividades de ocio desarrolladas durante este 2014 ha sido el taller

de reciclaje que tuvo lugar el pasado 28 de noviembre en la sede de Ashecova.
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Se trata de una actividad gratuita que desarrolla la Conselleria de Medio

Ambiente y que Ashecova solicité para el beneficio de los mds pequenos.

La actividad, que fue coordinada por Encarni Monreal, conté con la
participacion de 9 ninos. En ella pudieron aprender que tipo de desechos
corresponden a cada uno de los diferentes contenedores que enconframos en
nuestra ciudad, asi como la importancia de cuidar y respetar nuestro entorno mas

cercano.

5. AREA DE FORMACION

El drea de formacion y sensibilizacién recoge el desarrollo de acciones dirigidas
a la ciudadania en general y, al colectivo en particular, con la finalidad de ofrecer
formacion e informacidn relacionadas con la hemofilia, el VIH y VHC con el objetivo de

sensibilizar y concienciar a la poblacién de éstos aspectos.
Durante este ano 2014 las acciones desarrolladas han sido:
1. INFO-HEMO 2014

Las jornadas de formacién y sensibilizacién en Hemofilia han tenido como

temdtica principal durante este ano la “Fisioterapia en Hemofilia™.

Durante la manana del 9 de Abril en la Facultad de Fisioterapia de la
Universidad de Valencia, los estudiantes pudieron recibir diferentes ponencias
relacionadas con el cuidado del paciente con hemofilia desde la éptica del campo

de la fisioterapia.

Las jornadas fueron coordinadas por el médico rehabilitador de la UHT (Hospital
la Fe de Valencia) Dr. Felipe Querol y la acogida por parte de los estudiantes fue muy

buena.
2. V JORNADAS CONVHIVE

Las Jornadas de sensibilizaciéon y formacion en VIH y VHC, las cuales estdn
declaradas de interés sanitario por la Direccidon General de Evaluacién, Calidad vy
Atencidn al paciente (Conselleria de Sanidad), se han desarrollado, una vez mds, en la
Escuela valenciana de estudios superiores para la salud , EVES ubicado en la C/ Juan

de Garay N° 21, Valencia.
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Las cuatro jornadas de formacion de las que se compone el CONVHIVE han
tenido lugar con una frecuencia mensual y se han abordado la profundizaciéon de
diferentes temdticas para el colectivo con VIH/VHC. El abordaje se ha desarrollado
gracias a la colaboracién de diferentes profesionales que, desde una éptica
profesional u otra, han sabido transmitir diferentes perspectivas de una misma

temadtica

Las fechas, junto con la programacioén desarrollada para este ano, han sido las

siguientes:
- | Jornada: 25 de septiembre de 2014. Temdtica: “Calidad de vida en VIH”
- Charla Proyecto Autorrealizate, intervencion psicoeducativa en VIH.
- Mindfulness en VIH
- Calidad de vida relacionada con la salud en el paciente VIH"

- Il Jornada: 23 de octubre. Temdtica: “Tratamiento informativo de programas
en VIH y ejemplos de programas innovadores de cardcter socio-sanitario
en el aGmbito del VIH”

“5Cémo se informa de los programas de VIH2"
“Programa SHE: Mujeres fuertes, empoderadas, VIH positivas”
“Derecho a frabajar: Programa laboral /VIH”

- Il Jornada: 20 de noviembre. Temdtica: “El nuevo reto en VIH, tratar el

envejecimiento”

- “El envejecimiento asociado al VIH"

- “El Sist. Inmunoldgico y su proceso de envejecimiento en el VIH"
“sEs real la problemdtica del envejecimiento en el VIH"?2

- IV Jornada: 18 de diciembre. Temdtica: “Epidemiologia y nuevos

tratamientos en VHC
“Valoracion del dano hepdtico”
- "Antiviricos de accidn directa. Nuevos farmacos VHC"

“Tratamiento integral del paciente VHC. La importancia de las

interacciones medicamentosas.”
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Recordar que las jornadas CONVHIVE es una actividad abierta a cualquier
persona interesada en la temdtica, son gratuitas y, ademds, los participantes reciben

al finalizar las mismas, certificado oficial del EVES.

3. SENSIBILIZACION DiA MUNDIAL DE HEMOFILIA

Como es conocido por todos el 17 de abril es la fecha escogida para la
celebracion y concienciacién del dia mundial en hemofilia. Desde la asociacion,
nuestro presidente D. Luis Vano, ofrecié una nota de prensa dirigida a varios periddicos
provinciales como El Pais, el Mundo, las Provincias, Levante y Europa Press, con el lema

“Los sangrados de las personas hemofilicas no entienden de crisis”.
4. VII CONGRESO CESIDA

La Coordinadora Estatal de VIH - Sida, la mayor organizacién de asociaciones
de lucha contra el Sida en Espaia, celebrd su VIl congreso en la provincia de Madrid
el pasado 10 y 11 de abril, en un momento marcado por un importante deterioro de

las politicas publicas de respuesta al VIH y el SIDA.

Durante estos dias la temdtica principal abordd la incidencia que las politicas
de recortes estd teniendo sobre los programas de prevencion, tras la reduccidn
econdmica por parte del gobierno central cercana al 90 % en las politicas de salud
publica de VIH y el sida, asi como los efectos que estd teniendo la supresidon de los
convenios con el CJE y con Instituciones penitenciarias para la prevencion en el

dmbito juvenil y en el dmbito penitenciario.

Como es sabido, Ashecova es una de las entidades que forma para de la
Coordinadora  CESIDA y por ello, durante estos dias mostrdé su apoyo e interés

participando en dicho acto.

5. | JORNADA FORMATIVA DIRIGIDA A PROFESIONALES DE LA ADMINISTRACION
PUBLICA. AYUNTAMIENTO DE VALENCIA.
COCEMEFE Valencia impartid el 26 de noviembre un taller de formacion dirigido
a trabajadores y tfrabajadoras del drea de Bienestar Social del Ayuntamiento de
Valencia, que contdé con una freintena de asistentes, entre trabajadores de los
Servicios Sociales municipales y de centros de atencion a personas con discapacidad.
Durante la jornada se realizd un recorrido por las distintas aristas de la
Discapacidad, con el objetivo de ofrecer una visibn panordmica de un sector diverso y
con un alto indice de transversalidad temdtica. En la jornada participaron varios
profesionales tanto de COCEMFE Valencia como de COCEMFE Comunidad

Valenciana y ASHECOVA, en temas y enfoques tan variados como la historia de la
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Discapacidad, su tipologia y la situacién actual de sector; el movimiento asociativo, la
Discapacidad desde el punto de vista psicoldgico; la accesibilidad en las viviendas, o
cuestiones de terminologia y fratamiento informativo de la discapacidad en los medios

de comunicacion.

6. V JORNADAS DE ATENCION AL PACIENTE

El Hospital Universitario General de Valencia desarrolld el pasado 11 de
diciembre sus V Jornadas de atencién al paciente donde han participado mds de 40
mesas informativas, 30 de ellas relacionadas con asociaciones de pacientes; una de

las cuales, pertenecia a nuestra asociacion.

Las jornadas, que han tenido lugar en el patio central y los jardines del Hospital
General, han permitido el encuentro y la colaboracidn entre las diferentes
asociaciones que participan, asi como con los propios pacientes, profesionales de la

salud y ciudadania.

Dichas jornadas se han convertido en un punto de referencia para nuesira
entidad, ya que la divulgacion y sensibilizacion sobre aspectos relacionados con la

Hemofilia se realiza de forma fluida y amplia.

6. TRANSPORTE DE MEDICACION A DOMICILIO

1. INTRODUCCION

En el ano 2011, tras realizar un trabajo de colaboracién con la Unidad de Hemostasia y
Trombosis del Hospital Universitari i Politécnic La Fé de Valéncia (en adelante Hospital
La Fé), en los proyectos de telemedicina en Hemofilia, como es el caso del Hemovil
(registro de medicacién por internet), y Home - Care (Ecografia a Domicilio). Se
detectd la necesidad de completar estos servicios con el transporte de medicacion
desde el Hospital al Domicilio del paciente. Con el cambio de Hospital, y con las
limitaciones de stock de la Unidad de Farmacia, los pacientes Hemofilicos, que
recogian factor para tres o cuatro meses, pasaron a tener que desplazarse cada mes
a por su medicacion. Esta situacion se hace insostenible, si resides en zonas de la
Comunidad Valenciana, alejadas de Valencia, como por ejemplo: Alcoy, Nules, efc.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad Valenciana, dispone desde el ano 2010,

de una furgoneta Volkwagen Transporter, cedida por COCEMFE VALENCIA, a través
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de una ayuda de Caixa Gadlicia. Por lo cual, se empezd a disefar un proyecto de
servicio de transporte de medicacion a domicilio.

Se redactd un protocolo, y se presentd a las autoridades competentes de la
Conselleria de Sanidad en una reunidn. A raiz de ahi, se empezd a trabajar
conjuntamente con la Unidad de Farmacia del Hospital La Fé. El servicio comenzd en
diciembre de 2011, y se ha seguido desarrollando en 2012, 2013 y 2014. Actualmente
se han atendido un total de 35 usuarios, (3 de Castelldn, 21 de Valencia, y 11 de
Alicante). Los servicios realizados han sido 262, y 5239500 unidades de factor
dispensadas. Y 155 dispensaciones de medicacion ARV.

Nos encontramos en el tercer ano de desarrollo del servicio. A continuacidon mostramos

datos comparativos del ano 2012 al 2014.

N° DE UNIDADES N° DE UNIDADES N° DE

- SERVICIOS ENTREGADAS SERVICIOS ENTREGADAS SERVICIOS

367 7481000 263 5660000

2. DESCRIPCION DEL PROYECTO

El proyecto consiste en el diseno y desarrollo de un sistema de transporte que apoye
una iniciativa novedosa, el reparto de factor (medicamento de la Hemofilia) a
domicilio, que actualmente, se estd realizando con el colectivo afectado por
Hemofilia. Desde la Unidad de Farmacia del Hospital La Fé de Valencia, se realiza
actualmente el reparto de medicacién. Se observaron retrasos en la entrega y
problemas a la hora de acudir al Hospital, por parte de Hemofilicos que viven lejos, vy
que solamente recibian tratamiento para un mes de duracién. Con este proyecto se
consiguid mejorar la calidad del tratamiento del hemofilico, y reducir el nivel de
dependencia, tanto hospitalaria como de la familia. Este proyecto se basa en dos
pilares fundamentales: mejorar la calidad asistencial y el acceso al tratamiento de los
pacientes.

El proyecto, se ocupa de evitar la saturacién del servicio de farmacia, utilizando un
medio de transporte dgil, que lleve el medicamento al afectado en condiciones
6ptimas y de seguridad.

En la Comunidad Valenciana existen en torno a 330 afectados de Hemofilia de los
cuales en torno a 150 son Hemofilicos graves. El proyecto pretende llegar a una

horquilla de prueba de 50 hemofilicos, que estén en profilaxis y residan en la
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Comunidad Valenciana. Actualmente se estd llevando factor, a un total de 35
usuarios, (3 de Castelldn, 21 de Valencia, y 11 de Alicante).

El procedimiento empieza con la pauta por parte del equipo de la Unidad de
Hemostasia y Trombosis, posteriormente se entrega la pauta a farmacia (en este
proceso Unicamente interviene el paciente). Se realiza una entrevista entre el usuario y
técnicos de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad Valenciana. En la enfrevista
se redliza un proceso de inscripcidon en el servicio, y autorizacién para que el
conductor designado por ASHECOVA, vaya en nombre del paciente a recoger el
factor. Se elabora una ruta de tfransportes y cronograma mensual (se envia a la
Unidad de Farmacia). Se definen unos dias de recogida y entrega. Cuatro dias hdbiles,
antes de la recogida del factor, se manda un email con las hojas de dispensacion de
cada usuario perteneciente al dia de recogida. La Unidad de Farmacia, confirma el
servicio. Se readliza el correspondiente parte de transporte, y se hace entrega al
conductor. Cuando llega el dia, se recoge el factor en el Hospital. Los dias de
recogida estdn establecidos en martes y jueves, a las 8:30 horas. Se recoge un mdximo
de cinco fratamientos (para cinco usuarios méximo). Se comprueba la medicaciéon y
se complementan los partes de transporte, con los datos de la medicacion (horas de
recogida y entrega, unidades, etc.). Se realiza el transporte, y se completa la entrega
en el domicilio con la firma del parte por el usuario.

En principio se utiliza el vehiculo de ASHECOVA equipado con arcones refrigerados, y
un conductor contratado al efecto. El vehiculo se aparca en los exteriores del
Hospital, mediante una autorizacion.

Cada fres meses se suele realizar una reunidon de coordinacién entre la Unidad de
Farmacia y ASHECOVA. El proyecto se adapta a las circunstancias y problemas que
surjan. Durante el proyecto se realiza una evaluaciéon de la calidad del servicio con un
cuestionario elaborado al efecto.

El servicio tiene una periodicidad ininterrumpida (mientras haya financiacion).

El proyecto tiene un seguimiento mensual por parte de la Unidad de Farmacia, que

revisa los servicios, incidencias, unidades, etc.
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3. OBIJETIVOS ALCANZADOS

OBJETIVO GENERAL

Se ha mejorado la calidad del tratamiento, reducido la dependencia hospitalaria, vy
mejorado la calidad de vida de las personas afectadas por Hemofilia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS ALCANZADOS

Se ha desarrollado un servicio de transporte de medicacién de Hemofilia a domicilio,
que mejora la calidad asistencial.

OBJETIVOS ESPECIFICOS ALCANZADOS NO PREVISTOS

Se mejorado la adherencia al fratamiento, debido a que hay un mayor control de la
dispensacion y de las fechas de recogida y entrega de la medicacioén

Se ha reducido la saturacion de la Unidad de farmacia, y los problemas de stock,
porgue la Unidad de Farmacia, sabe cuatro dias antes la fecha de recogida de cada

dispensacion.

4. RESULTADOS OBTENIDOS

1. Se han atendido el 100 % de las demandas de medicamentos a domicilio, de
las personas que han solicitado urgentemente el servicio.

2. Se han dispensado 7481000 uds de factor.

Se ha llevado factor a 35 Hemofilicos de la Comunidad Valenciana.

4. Se han redlizado 367 repartos de medicacion 38 de Castelldn, 123 de Alicante,
y 206 de Valencia.

5. Se ha conseguido mejorar la comunicacién entre la Unidad de Farmacia vy la
Unidad de Hemostasia y Trombosis del Hospital La Fé de Valencia, en referencia
a la dispensacién del Factor.

6. Ha habido un frabajo en red enfre la Unidad de Farmacia, la Unidad de
Hemostasia y Trombosis, vy la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad
Valenciana.

7. EI100 % de los hemofilicos estan satisfechos con el servicio.

Resultados cuestionarios:

Satisfecho

| NO . Qué beneficios supone el ¢ Qué aspectos cambiarias?
desarrollo del programa?

X En que ahora no tengo que  |Por ahora no cambiaria nada

desplazarme al hospital

X En reducir vigjes al hospital.  |Ningun aspecto cambiaria.
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¥

(=

Me ahorro desplazarme all

hospital (tiempo y dinero).

Avisar antes, la realizacion del servicio

Comodidad y reduccidén de

fiempo en el hospital

Tener hoja de medicamentos dispensados

con la siguiente fecha de dispensacién.

Me beneficia el no tener que
desplazarme 70 km y perder

un dia de frabagjo.

Nada

Me permite asistir a clase y al

frabajo sin faltar tfantas veces.

No cambiaria nada estoy satisfecho con el

servicio.

Ahorro tiempo

Nada

Me beneficia principalmente
en que no tengo que faltara
mi frabajo parair a recoger la
medicacién. Ademds, de
evitar el desplazamiento a
Valencia (tardo aprox 1 hora
enir, y otra en volver), y

perder tiempo y dinero.

No cambiaria ningUn aspecto

personalmente. El servicio es excelente.

Ahorro ir fodos los meses. Nada
Tiempo y 50 € de coste

mensual.

En todo, por lo que me No.

cuesta ir a Valencia.

En evitar desplazarme a la
farmacia que estd muy lejos y

no hacer colas.

Si hubiera un calendario y horario para

organizarme seria mejor.

Evitar dependencia conla Nada
familia o perdida de frabajo
En evitar desplazarme a Nada

farmacia

En el trastorno de fiempo y
pérdida de dinero que
supone acercarme al hospital
(frabajo y carburante), y
evitar el filtiro de dispensacion

gue son lentisimos.

Que el servicio se realice a todo el

colectivo.
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Comodidad en el acceso al
tratamiento y mds
franquilidad ya que no me
preocupo ya de la fecha de

ir a recogerlo.

Tal y como estd estructurado me gusta.

No tener que desplazarme

De momento ninguno

En evitar desplazamientos en
coche de Castelldn a
Valencia, con todo lo que

ello supone.

No cambiaria nada, creo que fnciona muy

bien.

Evitar desplazamientos,
adherencia, mejora de mi

economia.

Ninguna cosa a cambiar

Me beneficia mucho el factor
me llega en buenas

condiciones

No cambiaria nada.

Me beneficié en no tener
tantos viajes a la Fé, ya que al
tener la movilidad reducida
me cuesta bastante

desplazarme.

Funciona perfectamente como estd.

Evitar perder trabajo y

desplazarme desde Novelda

Nada

El no ir desde Crevillente

tfodos los meses.

Que se hagan mas proyectos como este.

En desplazamientos a Nada
Valencia (desde Alicante)
En desplazamientos a Nada

Valencia (desde Alicante)

Evitar viajes molestos y faltar

al frabajo.

Ajustar las dosis, especialmente las de ARV.

Me beneficia muchisimo en

tiempo y econdmicamente

Nada
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desplazarme cada mes a
Valencia, es un gasto y por
frabajo no se pueden pedir

tantos dias.

Beneficia en no tener que No se le ocurre nada que cambiar.

Me ahorro desplazarme a por [Ninguna

la medicacion

Me beneficia en no tener que [INada
desplazar de Alcoy a
Valencia y perder un dia de

frabajo.

Me beneficia enla Nada
comodidad que supone. Me
ahorro el tener queirala Fe a

hacer cola en farmacia.

Bueno yo no tengo coche y |No cambiaria ningUn aspecto.

tocaba desplazarme. Me

queda sUper lejos el hospital.

5.

INDICADORES EMPLEADOS

1. Laos fichas de incorporaciéon del servicio (han sido tantas como personas
solicitantes).

2., 3.y 4. Los partes y resumenes de los servicios.

5. Los cambios detectados en la comunicacion entre unidades (Por ejemplo:

los pacientes que cambian la pauta de medicaciéon, no tienen que presentar

documentacidén, ahora se entrega por via interna.

6. El sistemma de comunicacién por email establecido entre la Unidad de

Farmacia y ASHECOVA.

7. Los cuestionarios de evaluacion.




6. USUARIOS ATENDIDOS

Se han atendido un total de 35 usuarios, (3 de Castelldn, 21 de Valencia, y 11 de

Alicante).
us LOCALIDAD
CATARROJA
ALDAIA
MISLATA
VALENCIA
NOVETLE
BONREPOS | MIRAMBELL
7 PORT SAPLAYA
DAIMUS
DENIA
CALPE
ALBORAIA
VINALESA
[} LA CANADA PATERNA
ALMASSERA
VALENCIA
CASTELLON
(/] GRAU CASTELLON
BENICARLO
VALENCIA
NOVELDA
CREVILLENTE
ALICANTE
ALICANTE
ONIL
ALCOY
ALCOY
YA ALCOY
ALCOY
VALENCIA
BURJASSOT
ALCIRA
VALENCIA
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PROVINCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
ALICANTE
ALICANTE
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
CASTELLON
CASTELLON
CASTELLON
VALENCIA
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
ALICANTE
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA
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Los servicios realizados han sido:
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VALENCIA
VALENCIA
VALENCIA

Los servicios realizados han sido 367, y 7481000 unidades de factor dispensadas:

PROVINCIA N° DE N° DE
SERVICIOS |SERVICIOS
2014 2013
CASTELLON 38 49
ALICANTE 123 117
VALENCIA 206 97
TOTAL 367 263
N2 DE SERVICIOS 2014

® CASTELLON
w ALICANTE
= VALENCIA

7. DESCRIPCION DE LAS ACTIVIDADES REALIZADAS

Se realizé una difusidon via carta postal, email, facebook, twitter, y mediante llamadas

telefénicas.

Se concretaron y desarrollaron reuniones con las personas responsables de las

entidades relacionadas (Conselleria de Sanidad, Direccidon General de Calidad y

Atencién al Paciente, Hospital la Fe, ASHECOVA, etc.).

¢
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Se concretaron reuniones mensuales con la Unidad de Hemostasia y Trombosis, y con
la Unidad de Farmacia del Hospital La Fe de Valencia.

En las reuniones participaron: facultativos del Hospital La Fe de Valencia,
concretamente: de la Unidad de Farmacia, la Unidad de Hemostasia y Trombosis,
personal asignado al programa, y el Presidente de ASHECOVA. Se desarrollaran los
puntos clave para la realizacién de los servicios del programa. Por ejemplo: la
periodicidad, el personal asignado, acreditaciones, documentacién, etc.

Se realizd un documento de obligado cumplimiento por las partes implicadas:
facultativos, personal, entidades colaboradoras, etc.

Realizacién de los transportes.

Relaciones entre las partes:

Se aplicd el protocolo aprobado del servicio entre el Hospital La Fé y la Asociacién de
Hemofilia de la Comunidad Valenciana. Que sirvié de marco legal para el desarrollo
del servicio. Se identificaron y acordaron los puntos criticos del proceso, los controles
€n proceso necesarios.

La trazabilidad de los medicamentos estuvo siempre asegurada. Existié un teléfono de
urgencias para paralizar la enfrega del medicamento retirado.

Personal:

Existe un organigrama funcional y personal con la formaciéon adecuada en el
fransporte de medicamentos y otros procedimientos de trabajo necesarios. Se diseid e
implementd un programa de formacién que cubrié adecuadamente las necesidades
formativas del personal y de los usuarios.

Documentacién:

El conductor que realizé el transporte debia tener como minimo la siguiente
documentacién:

- Autorizacién del paciente para actuar en su hombre ante el servicio de
farmacia.

- Cronograma de los servicios del mes en curso.

- Parte de transporte.

Vehiculos de Transporte:

El fransporte preservd la integridad y seguridad del producto, lo protegid de
condiciones extremas de ftemperatura, humedad, luz o posibles contaminantes vy
mantuvo las condiciones de conservacidn en todo momento. Por ejemplo: no se
rompid la cadena de frio, y no se manipuld el envase originario.

Incidencias y reclamaciones:

Se debian registrardn todas las incidencias, se investigaron las causas de las
reclamaciones y se aplicaron medidas correctivas para evitar su repeticion. Las Unicas

incidencias que hubieron:
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- Puntuadlidad en casos muy concretos tanto de la dispensacion de la Unidad de
Farmacia como del propio conductor del Servicio.

- En algunos pacientes, muy puntualmente, tuvieron Hemartros, y hubieron
servicios que se quedaron cortos, y tuvo el paciente que acudir al Hospital a

por medicacién.

Factor:

Se respetd en todo momento las especificaciones de conservacidon del laboratorio
fabricante.

Se comprobd que en el punto mds caliente de la caja del producto se mantienen las
condiciones establecidas, durante todo el envio (temperatura, estado de producto,
etc.).

La cdmara de refrigeraciéon conservé el frio en todo momento.

Autoinspecciones:

La entidad realizd auto inspecciones periddicas sobre todos los aspectos de riesgo de
SU proceso, se conservaron los registros correspondientes y se implantaron las acciones
correctivas necesarias. Por ejemplo: se detectd que un servicio, no se apuntaron las
unidades dispensadas en el parte. Se habld con el conductor y no volvid a suceder.
Cadena de frio:

Uno de los principales problemas relacionados con la distribucién de factor, es que
necesita forzosamente mantener bajas temperaturas. Se mantuvo la cadena de frio
en todo momento.

Seguros:

El vehiculo dispone de seguro a todo riesgo.

Metodologia concreta del servicio:

El reparto del factor siguid y sigue actualmente el siguiente procedimiento:

Si hablamos del reparto normal en el Hospital. La Unidad de Hemostasia y Trombosis
(UHT) elabora un documento de pauta de tratamiento al paciente. Este documento
sirve de base para la Unidad de Farmacia. Con el mismo, se reparte el medicamento
(cantidad y marca comercial) junto con una hoja de recogida posterior. El paciente la
recoge vy se la lleva.

El sistema, establecid que el medicamento se entregara, en vez de al paciente, a
una entidad que se encargara de llevarlo al domicilio del paciente.

El primer paso fue unificar la entrega del medicamento a los 29 pacientes del servicio.
Es decir, que los pacientes adscritos que vivan en una misma zona, se incluyan en un
mismo servicio. Asi se agilizaria el servicio y se reducirian costes. Por ejemplo: hay un
servicio que une dos de Alicante, con uno de Novelda y otro de Crevillente, y ofro de

Onil. Inicialmente se realizaban tres servicios. Se unieron y se comparten los costes.

Yoble
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Se elabord una tabla de reparto que distribuyeron las entregas por lugares.

Con esta tabla se elaboraron los partes de transporte que incluyeron como minimo:
unidades (cantidad), datos del paciente, lugar de entrega, firmas (responsable de
farmacia, transportista (conductor), paciente (entrega), hora y lugar de entrega,
observaciones y/o problemas surgidos, etc.

Se realizé una copia de la hoja de recogida y entrega del medicamento (modelo
normalizado del propio hospital).

Estas dos hojas se llevan a la Unidad de Farmacia en cada servicio. La Hoja de
Dispensacion se entrega, y el parte se rellena con datos como: unidades, etc. (en la
propia unidad de Farmacia, en un cuarto habilitado).

Se realizaron reuniones de coordinacién, entre las entidades que participantes en el
servicio.

En lo que concierne al conductor-transportista, fue correctamente acreditado,
mediante DNI. También existid un documento que autoriza al vehiculo de la entidad
que realiza el fransporte, para poder aparcar temporalmente el vehiculo en una zona
cercana a la Unidad de Farmacia. Con lo cual, se redujo el tiempo del servicio.

Para la recogida del medicamento, el profesional asignado fue equipado con un
carro-termo, que mantuvo la cadena del frio y aisld del exterior al producto. En ningun
momento el profesional pudo manipular el medicamento. Es decir, se mantuvo la
integridad del medicamento (envase de seguridad). Ante cualquier apreciacion sobre
el estado del envase, el paciente informd al servicio de farmacia y a las entidades
participantes.

Se lleva al vehiculo y se vuelve a comprobar, y colocar en el maletero de la furgoneta.

Disefio y elaboracion de un programa informdtico de gestion del servicio.

La actividad consistid en informatizar el proceso de realizacién de cronograma vy
acceso de la Unidad de Farmacia a los datos del servicio: hojas de dispensacion,
usuarios, cronograma, incidencias, avisos, etc.

El programa mejora la proteccién de los datos personales, al realizar una
comunicacién cifrada entre la asociaciéon y la Unidad de Farmacia.

Hasta la puesta en marcha del software, la comunicacioén se realizaba con un email
con documentos adjuntos cifrados. Este sistema consiste en que los datos estdn en un
servidor propiedad de ASHECOVA, asi se conservan los datos mediante un sistema
backup. Y la Unidad de Farmacia crea un acceso con un ejecutable con contrasena.

Se reduce el consumo de papel y se reducen los fiempos de acceso a la informacion.
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8. RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES UTILIZADOS.

RECURSOS HUMANOS

CONTRATADO:

Conductor con permiso B. Media Jornada.

Coordinador del proyecto. 10 horas semana.

NO CONTRATADO:

Supervision institucional del proyecto:

D. Luis Vandé Gisbert. Presidente de ASHECOVA, D. Luis Vand Gisbert,
Coordinador de la Comision de Sanidad del CERMI CV.

Supervision y coordinacién hospitalaria.

Dr. Poveda (Jefe de la Unidad de Farmacia del Hospital la Fe de Valencia).

Dr. D. Emilio Monte o Laura Lorente (Unidad de Farmacia), son los profesionales
de contacto directo.

Dr. Santiago Bonanat (Jefe de la Unidad de Hemostasia y Trombosis de la

Comunidad Valenciana del Hospital Universitario La Fe de Valencia).

RECURSOS MATERIALES:
Furgoneta Volkswagen Transportes 1.9 D, de Nueve Plazas.
Tres arcones refrigerados.
Trasportin plegable.
Carpeta firmas.
3 Archivadores: Datos, Facturas, Partes.
Teléfono, Ordenador PC, Conexién ADSL.
Impresoras: Dymo, fotocopiadora Olivetti, Epson C1700.
En 2014, se utilizd un programa informdtico de gestion del servicio,

elaborado por una empresa de software.

DESCRIPCION DEL PROGRAMA.

El programa es una aplicacién estilo una base de datos, que se instala en los ordenadores de
cada entidad. La aplicacién es solamente el acceso a los datos, y tienen unos filtros. Es decir

cada entidad puede ver los datos que establezca el administrador del sistema. Los datos
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fluyen encriptados. La base de datos, se sitUa en un servidor externo con las maximas
protecciones de encriptacién. El programa se basa en la movilidad, rdpido acceso, y

proteccidon de datos.

Flujo de informacidon a través del programa
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Datos centralizados

Aplicacion definitiva:

Pantalla inicial
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Pantalla de acceso con clave.
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Calendario de acceso a dispensaciones
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Visualizacion de hojas de dispensacion
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Se firmd un convenio con la Conselleria de Sanitat y con el MICOF, para la realizacion

del proyecto.
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Muy Hustre

Coleyio Oficial
the Farmacoutikeaos
de Valencia B E
LA g
- c

CONVENIO DE COLABORACION

=n la ciudad dc Valencia, a 14 de Octubre de 2014

De una parte, cl Muy Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Valencia. ropresentado por su presidente, el llme Sr.D.Jaime Giner con
sade en Valencia, calle Conde Montorngs, 7,

Y de otra, 1a Asoclacion de Hemofilia de la Comunidad Valenciana
{ ASHECOVA), represcntada por . Luwis Vand Gisherl, en su calidad de
Presidentie, con sede en Valenciz, en Cf Plaza Badajoz n® 12 bajo
Derecha ¢ 46013 Valencid, Ambas partes sc reconoccr:  mutua
capzeidad para otorgar ol presente convenio v, a cal cfecto,

EXPONEN

PRIMERO.- Quc son funciones propias del Colegio ce Sarmacéuricos,
recngidas en el Ar 30 de sus vigentes Tstatulos, la colaboracon con s
organizaciones aines &l fmacia, mediante L realizacion de estadios,
cmisian de informes, claboracon de estadisticas ¥ otras actwvidades
relacionacas con sus Tnes, enlre los que se encuenlran la ordenacion
de a4 profesion farmacéutica cn bencficio ce la sociedad a la cuc sirven
el Colegio ¥ los calsgindos: la vigilancia por el adecuade nivel de celidac
e fas prestacioness profesionales de los colegiados: 1y organizecion de
actividades, publicaciones v scrvicios de intcrés para los colegiades, de
cardacter profesional, formartive, asistencial ¥ otros analoges.

'\\ SEGUNDO.- Que la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad
'\ ‘.‘-\ Valenciana (ASHECOVA) rticne por objeto. segun su  oropia
V4 denominacion, la defensa de los enfermns de hemofilia constando en su

\ rituln const Tarivn sus fires.

\

\& TERCERO.- Que ambas paries rmanificstan la ncceesicdad de concienciar
a i socicdad para que sc conozean la enfermecad de la Hemofilia v
Otras Coagulopatias Congénitas comce patologia humara que no
ticnien por qué difercaciarse cn su cestimacion sacial de cualquicr otra
patelogia.

CUARTO.- Asim smu, reconncen lo nsvesidad de polencian, desde Tas
clicings e [Ermacia, una asisiencia Ermacéuaiica mas especilics sobre

esle lipo e pacienles,
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9. EVALUACION

Para evaluar el servicio, se elabord un test de evaluacidn con puntos como:
satisfaccién del paciente, agilidad en el servicio, etc. El test se pasd en el mes de

diciembre, obteniendo una puntuacion de 5 sobre 5.

7. AREA ADMINISTRATIVA Y DE GESTION

Este ano se ha seguido frabajando con la misma ténica que en anos anteriores, pero
anadiendo nuevas novedades y mds retos al drea de administracion. Se ha mejorado
el funcionamiento, tanto inferno como externo que se ha ido aplicando a lo largo del

gjercicio.

Se han realizado gestiones para facilitar a los socios cualquier problema que les han
surgido a lo largo del ano: asesorando vy facilitando la documentacién precisa para
subsanar cualguier obstdculo, informacidn, pensiones, hacienda, informes, VI, etc.

Se ha actudlizado el registro de todo el colectivo de socios para que estuvieran al
corriente de pagos. Se ha creado una nueva base de datos de trabagjo, para el

tfransporte de factor.

También se ha de senalar la importancia que se ha tomado para trabajar
conjuntamente con la Unidad de Hemostasia y Trombosis del Hospital Universitari i
Politecnic la Fé de Valéncia. Se ha colaborado administrativamente en el desarrollo

de los proyectos de atencidon psicoldgica, jornadas, transporte de factor, etc.

La enfidad cuenta desde el ano 2010 de la figura del coordinador. Se encarga de
planificar, gestionar, y evaluar los proyectos y actividades de la enfidad,
conjuntamente con el presidente de la enfidad. Anteriormente el proceso se
desarrollaba con una asesoria externa.

Esta situacion ha provocado que el volumen de programas gestionados sea superior.

El coordinador también se encarga de desarrollar toda la parte correspondiente al
cumplimiento de la legislacion, correspondiente a la Declaracién de Utilidad Publica

de la entidad. Concretamente:

¥
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- Elaboracién, para el Registro de Asociaciones de Valencia, de las Cuentas

Anuales, Memoria de Actividades, certificaciones, efc.
- Elaboracién de la memoria Econdmica ante la Agencia Tributaria.
- Elaboracién del Modelo 182 (Declaracion de donaciones).
- Elaboracién y envio de certificados de donacién.

- También se han desarrollado las tareas contables y fiscales habituales:
contabilidad, gestion de impuestos, etc. Al igual que se ha colaborado
activamente en la gestion del personal (junto con la asesoria laboral).

- Se haredlizado la difusién de la entidad mediante las siguientes actividades:

o Actuadlizacién de la web www.ashecova.org

o Envio de articulos a la revista FEDHEMO.

o Envio de cartas, carteles, folletos, etc.

Datos numéricos

Tipo de Gestion N°
ENTRADA CARTAS 150
SALIDA CARTAS 500
LLAMADAS TELEFONO 800
CORREOS ELECTRONICOS 1200
ENTREVISTAS Y VISITAS SEDE SOCIAL 15
PROYECTOS PRESENTADOS 42

JUSTIFICACIONES DE PROYECTOS REALIZADAS 16



http://www.ashecova.org/
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Subvenciones y donaciones aprobadas a ASHECOVA en el aho 2014:

NOMBRE

Servicio de Atencién Psicolégica a Orientado Menores de 15 aiios
afectados por Hemofilia (HEMO- HOSPI)

FINANCIADORES

&

A o
IMPORTES 14458
NOMBRE Servicio de Atencién Psicolégica a Orientado Hemofilicos

FINANCIADORES

¥
<&
CENPA T W B CN

(U HTTTH N YL 7

IMPORTES

1500,00 €

NOMBRE

Programas Pares, Autorrealizate, y Oficinas Virtuales en VIH

FINANCIADORES

l [ B ina s,
s T M i
| = o8 ANT

IMPORTES

7280,00 €, 726,00 €, 1050,00 €

NOMBRE

Proyecto Hemofilia 2.0

FINANCIADORES Bayer
IMPORTES 2.178,00 €
NOMBRE Jornadas de Formacion en VIH - CONVIHVE

FINANCIADORES EVES Janssen
MSD
Cilag
IMPORTES 1.085,00 € 1.500,00 € 1.000,00 €
COLABORADORES
Calcsicova
EN MATERIAL
NOMBRE Servicio de Transporte de Factor a Domicilio
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COLABORADORES Pfizer O. Social La
Baxter

EN MATERIAL Caixa

IMPORTES 11.500,00 € 3.000,00 € 500,00 €

NOMBRE Fiesta de Reyes 2013

¥

COLABORADORES | Banco de Alimentos
EN MATERIAL Coca-Cola
Imaginarium
Colomer Group

Etc.

Y la ayuda de la Diputacién Provincial de Valencia, porimporte de 1.500,00 € para el

mantenimiento de la entidad.

Obra Social La Caixa ha colaborado con 2500,00 € para el desarrollo de proyectos.

Novo Nordisk: 1500 €, para la ayuda de proyectos.

8. BALANCE ECONOMICO Y PRESUPUESTO

BALANCE DE PERDIDAS Y GANANCIAS DEL ANO 2014 DE ASHECOVA

GASTOS

GASTOS DE PERSONAL 32.976,01
SEGURIDAD SOCIAL 6.222,08
TRIBUTOS 495,00
ALQUILER LOCAL 6.262,19
SUMINISTROS (AGUA, LUZ, TELEFONO ,ETC) 4.129,60
TRANSPORTES (CARBURANTE, CORREOQS, TREN, ETC) 6.489,71
SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEPENDIENTES (ASESORIA,

ETC). 4.039,44
PRIMAS DE SEGURO 1.455,57
DIFUSION 805,77
GASTOS VARIOS ACTIVIDADES Y TALLERES 3.377,18
GASTOS DE LIMPIEZA 63,51
GASTOS COMIDAS ASAMBLEA Y ATIVIDADES 3.697,44
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MATERIAL DE OFICINA 504,77
GASTOS VARIOS DE LA ENTIDAD (MANTENIMIENTO WEB, ETC) 451,48
REPARACION Y CONSERVACION 843,64
COMISIONES BANCARIAS 727,62
RESULTADOS DE OPERACIONES EN COMUN (AYUDAS A OTRAS
ENTIDADES, BECAS, ETC) 477,00
DEVOLUCION DE SUBVENCIONES

420,00
AMORTIZACIONES 4.803,63
TOTAL GASTOS 78.241,64 €
INGRESOS
CUOQTAS DE USUARIOS 738,00
CUQTAS SOCIOS 9.095,00
JORNADAS 1.085,00
OTROS PATROCINIOS 3.263,00
BONIFICACION FUNDACION TRIPARTITA 420,00
CONS. DE SANIDAD-DIRECC. GENERAL CALIDAD Y ATENCION
AL PACIENTE (HEMOHOSPI) 14.580,00
CONSELLERIA DE BIENESTAR SOCIAL-DIRECC. GENERAL DE
DISCAPACITADOS 1.500,00
DIPUTACION PROVINCIAL DE VALENCIA-MANTENIMIENTO
ASOCIACIONES 1.500,00
SUBVENCIONES Y AYUDAS CESIDA 9.618,00
SUBVENCIONES DE CAPITAL IMPUTADAS AL EJERCICIO 223,58
DONACIONES DE CAPITAL IMPUTADAS AL EJERCICIO 1.918,60
PFIZER 3.000,00
JANSSEN 1.500,00
BAXTER (TRANSPORTE) 11.500,00
MSD 1.000,00
NOVONORDISK 1.500,00
AYUDAS OBRA SOCIAL LA CAIXA 3.000,00
AYUDAS PARA VIAJES CESIDA 1.000,00
DONACIONES LOTERIA 320,00
INGRESOS FINANCIEROS 4,58
TOTAL INGRESOS 66.765,76 €
PERDIDAS - 11.475,88 €
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PRESUPUESTO DEL ANO 2015 DE ASHECOVA

GASTOS

GASTOS DE PERSONAL 39.174,20
TRIBUTOS 800,00
SUMINISTROS (AGUA, LUZ, TELEFONO ,ETC) 4.000,00
TRANSPORTES Y COMUNICACIONES (VIAJES, CORREOS) 6.000,00
SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEPENDIENTES (ASESORIA, ETC). 1.500,00
PRIMAS DE SEGURO 2.000,00
DIFUSION 800,00
GASTOS VARIOS ACTIVIDADES Y TALLERES 2.000,00
GASTOS COMIDAS ASAMBLEA Y ATIVIDADES 1.000,00
MATERIAL DE OFICINA 1.200,00
GASTOS VARIOS DE LA ENTIDAD (MANTENIMIENTO WEB, ETC) 2.000,00
GASTOS CONGRESOS Y REPRESENTACION 2.000,00
REPARACION Y CONSERVACION 2.125,80
COMISIONES BANCARIAS 900,00
RESULTADOS DE OPERACIONES EN COMUN (AYUDAS A OTRAS ENTIDADES,

BECAS, ETC) 500,00
AMORTIZACIONES 5.000,00
TOTAL GASTOS 71.000,00 €
INGRESOS

CUQTAS DE USUARIOS 1.000,00
CUOQTAS SOCIOS 10.000,00
JORNADAS 1.085,00
OTROS PATROCINIOS 1.207,00
CONS. DE SANIDAD-DIRECC. GENERAL CALIDAD Y ATENCION AL PACIENTE

(HEMOHOSPI) 14.580,00
CONSELLERIA DE BIENESTAR SOCIAL-DIRECC. GENERAL DE DISCAPACITADOS 1.500,00
DIPUTACION PROVINCIAL DE VALENCIA-MANTENIMIENTO ASOCIACIONES 1.500,00
COCEMFE 5.000,00
SUBVENCION LA CAIXA 2015 3.000,00
AYUDAS CESIDA 10.000,00
SUBVENCIONES DE CAPITAL IMPUTADAS AL EJERCICIO 200,00
DONACIONES DE CAPITAL IMPUTADAS AL EJERCICIO 1.918,00
DONACIONES PRIVADAS (LABORATORIOS, OTRAS EMPRESAS, PARTICULARES) 19.500,00
LOTERIA 500,00
INGRESOS FINANCIEROS 10,00

TOTAL INGRESOS

71.000,00 €




