GESTIONES REALIZADAS POR LA AEH DURANTE EL ÚLTIMO EJERCICIO

Este año ha sido especialmente difícil, porque nuestra sede, el Hospital de l’Esperit Sant, lugar donde trabaja el 70% de nuestra Junta Directiva, ha cambiado de lugar y de edificio. Hemos estrenado un nuevo Hospital con todas las mejoras que ello supone pero con el caos organizativo al que ello va asociado. 
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Aún así hemos emprendido algunas acciones.

Primera: Hemos creado una nueva página web, con el soporte económico de Novartis España. La web conserva la misma dirección de internet, pero ofrece más información sobre la hemocromatosis, añadiendo sobre todo información sobre la hemocromatosis secundaria y su tratamiento. Además aporta información útil para aquellos pacientes que presentan niveles elevados de ferritina pero con test genético normal, una situación que resulta usual. Además, facilitamos el sistema de incorporación de nuevos socios y añadimos un interesante apartado en el que cualquier persona puede capturar interesantes artículos sobre hemocromatosis. Dichos artículos tienen interés científico o social. Algunos de ellos han sido realizados por nosotros y otros proceden de la literatura científica internacional. Además, hemos estrenado un nuevo sistema de publicación de noticias en el web. Con este nuevo sistema de gestión de información podemos publicar noticias de interés inmediatamente, y sin ayuda técnica de nadie. La imagen de la nueva web es mucho más profesional y con ella esperamos aumentar el número de asociados.

Segundo: Hemos escrito un nuevo manual sobre la hemocromatosis cuyo destino son los asociados. Nuestro nuevo manual es extenso y muy informativo. El nivel del texto es adecuado para el público general, no especializado, pero el libro tiene un alto nivel de información científica. Todas las cuestiones relativas a la hemocromatosis se tratan en este manual, incluyendo el test genético, el tratamiento, la dieta, la epidemiologia, la historia de la Asociación, etc. En este momento se está finalizando el trabajo y esperamos que antes de Navidad el libro pueda ser distribuido entre los asociados.

Además, durante este año hemos realizado 

· 5 conferencias sobre hemocromatosis en diferentes ciudades españolas (Marbella, Vinaroz, Barcelona, Badalona y Bilbao)

· 1 programa radiofónico de cobertura nacional

· 1 programa de TV

· Hemos publicado dos trabajos científicos internacionales

PLANES DE FUTURO PARA EL PRÓXIMO AÑO:

Podemos anticipar que deseamos poner en marcha un ambicioso proyecto con el Banc de Sang i Teixits de Catalunya. Sin embargo, hasta que dicho proyecto no esté plenamente definido no podemos dar más información sobre el tema. Sin embargo si podemos decir que, de hacerse realidad, constituiría posiblemente un antes y un después en la historia de la enfermedad en nuestro país y quizás en el mundo.

