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PARLAMENT DE CATALUNYA

Declaracio del Parlament de Catalunya amb motiu del cinquanté aniversari
de I'Associacioé Catalana de I'Hemofilia
Tram. 401-00088/15

Aquest any 2026, I’Associacié Catalana de I'Hemofilia commemora cinquanta anys
de trajectoria al servei de les persones amb hemofilia i altres coagulopaties
congenites i de llurs families.

L'hemofilia és una malaltia minoritaria, cronica i d’origen genétic que altera el
procés de coagulacié de la sang per la deficiencia d’un factor de coagulacié. Segons
la gravetat, les persones afectades poden patir hemorragies espontanies o sagnats
prolongats davant de traumatismes, lesions o intervencions. Les hemorragies
articulars i musculars repetides poden causar dolor, limitacions funcionals i
complicacions permanents, i els sagnats en altres localitzacions poden arribar a
comprometre greument la salut.

Conviure amb I'hnemofilia implica molt més que controlar els episodis hemorragics.
Requereix prevencidé, seguiment especialitzat i coordinacié assistencial, i
condiciona decisions quotidianes en I'ambit familiar, educatiu, laboral i social. Per
aixo0, I'atencidé ha d’ésser integral, continuada i centrada en la persona, amb accés
equitatiu al diagnostic, al tractament, a la rehabilitacié i al suport psicologic i social.

Durant les darreres cinc décades, els avencos cientifics i assistencials han
transformat el pronostic i la qualitat de vida de les persones amb hemofilia. Els
tractaments substitutius dels factors de coagulacid, els tractaments no substitutius
i la profilaxi han permes prevenir sagnats i reduir complicacions. Catalunya
disposa, a més, d’unitats d’expertesa clinica que ofereixen atencid d‘alta
especialitzacid i treballen coordinadament amb els serveis sanitaris i socials més
propers a la persona.

Aguests progressos no permeten, pero, donar per assolits tots els objectius. Cal
impulsar la recerca i la innovacid, garantir la seguretat i l'accés equitatiu als
tractaments, reforcar el diagnostic precoc i assegurar una transicié adequada entre
I'etapa pediatrica i I'adulta. També cal atendre les necessitats de les dones i de les
persones amb formes menys conegudes o infradiagnosticades, combatre I'estigma
i evitar desigualtats per rad del lloc de residéncia o de qualsevol circumstancia
personal.

La historia de I'hemofilia també conté un episodi que Catalunya no pot oblidar: les
infeccions pel VIH i pel virus de I'hepatitis C contretes per persones amb
coagulopaties per mitja de productes hemoderivats utilitzats en decades passades.
El Parlament expressa el seu record i homenatge a les persones que van perdre la
vida, la seva solidaritat amb les persones supervivents i llurs families, i el
reconeixement a totes les persones que van defensar la reparacié i la dignitat del
col-lectiu. Aquesta memoria obliga les institucions a mantenir el maxim compromis
amb la seguretat dels tractaments, la transparéncia, la vigilancia sanitaria i els
drets dels pacients.
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En aquest recorregut, I’Associacié Catalana de I'Hemofilia ha estat un referent
imprescindible. Des del 1976, ha creat xarxes de suport mutu, ha acompanyat
persones i families, ha fet visibles les coagulopaties congénites i ha traslladat les
seves necessitats a les institucions i al sistema de salut. El Parlament agraeix
aquesta tasca, i també la de la Fundacié Privada Catalana de I'Hemofilia, dels
professionals, dels equips de recerca i de totes les persones que han contribuit a
millorar I'atencid i la qualitat de vida del col-lectiu.

Per tots aquests motius, el Parlament de Catalunya felicita I’Associaciéo Catalana
de I'Hemofilia pels seus cinquanta anys, reconeix la fortalesa i la contribucio6 de les
persones amb hemofilia i altres coagulopaties congénites i de llurs families, i
reafirma el compromis de les institucions catalanes amb una atencié integral,
especialitzada, segura, proxima i equitativa. Aixi mateix, el Parlament manifesta
la voluntat de continuar avancant en la recerca, la innovacid, el diagnostic, els
tractaments i la proteccié efectiva dels drets de totes les persones afectades.

Finalment, el Parlament reconeix el valor de la participacié de les persones amb
hemofilia i altres coagulopaties congénites i de llurs families en el disseny, la
millora i l'avaluaci6 de l'atencid, en col-laboracié amb les entitats que les
representen.
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