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1 - ASPAVAHE - ASPECTOS GENERALES

SEDE SOCIAL

ASOCIACION VALLISOLETANA Y PALENTINADE HEMOFILIA

(ASVAPAHE)

C.I.C. Conde Ansulrez, sala 7

C/. Batuecas 24 — 47010 Valladolid

Telfs.: 983 26 49 17 - 655 49 16 99 - 651 65 30 50

Email: asovallaldolidpalencia@hemofilia.com

Web: www.hemofiliavalladolidpalencia.org

COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE D. FERNANDO PRIETO CARRION
VICEPRESIDENTE D. ARMANDO PLAZA RUIZ
SECRETARIO D. ANDRES PEREZ ARRIBAS
TESORERO D. JOSE ANTONIO PASCUAL REPISO
VOCAL DNA. MARIA DEL CARMEN BOMBIN

DNA. MARIA HENAR VICENTE DOMINGUEZ

DNA. SORAYA SAEZ HERNANDEZ



http://www.hemofiliavalladolidpalencia.org/
http://www.hemofiliavalladolidpalencia.org/

CENSO DE ASVAPAHE DICIEMBRE 2014

HEMOFILIA VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 24 8
HEMOFILIA B 10 1
VON WILLEBRAD 1 1
FACTOR VIl 2 3
PORTADORAS - A 9 4
PORTADORAS - B 4 1
SOCIOS 6 1
COLABORADORES
SOCIOS 56 19
TOTAL DE SOCIOS 75

¢ QUIENES SOMOS ?

Entidad sin animo de lucro fundada el 31 de enero del 2000 y con n° de registro en la
Junta de Castilla y Leén 0002665 y C. |. F. G-47452321. Y después de largo paréntesis
modificacion de estatutos, tenemos nuestra primera asamblea extraordinaria el dia 26 de

noviembre del afio 2006.

¢, DONDE ESTAMOS?

El domicilio social esta situado en el C. |. C. Conde Ansurez, sala 7 en la calle Batuecas, n°
24 — 47010 de Valladolid




ASVAPAHE. ES MIEMBRO DE:

+ Federacion Mundial de Hemofilia. W.F.H.

4+ Consorcio Europeo de Hemofilia.

4+ Federacion Espafiola de Hemofilia. F.E.D.H.E.M.O.

+ Inscrita en la Junta de Castilla y Ledn n°® 2665.

+ Inscrita en la Junta de Castilla y Ledn de caracter de Accion Social n° 470625.

+ Ayuntamiento de Valladolid como Asociacion de Autoayuda n° 899.

4+ Ayuntamiento de Palencia como Asociacion de Autoayuda n° 408.

+ Socio Fundador de la Federacion de COCEMFE Valladolid

NUESTROS FINES

Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, organismos e
instituciones, de los problemas que plantea la Hemofilia, en especial por aquellos que
tengan relacion con las necesidades de los hemofilicos, tanto desde el punto de vista
médico-sanitario como social, educativo y profesional, fomentando las acciones y medidas

gue procedan para su mas adecuado tratamiento.

Promover la afiliacién a la Asociacién de las personas residentes en la provincia de
Valladolid y Palencia, con deficiencia de los factores anti-hemofilicos u otros factores
congénitos de la coagulacion, asi como de los posibles transmisores y portadoras procurando

el control permanente del grupo, desde el punto de vista de los descendientes.

Preocuparse por la adecuada educacion tanto de las portadoras de la deficiencia como
de sus familias, con respecto a la prevencién y tratamiento de los enfermos y de su
capacitacion social, educativa y profesional.

Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién hacia los fines de la asociacion,
de los servicios médicos especializados, centros de ensefianza y




formacion profesional, organismos e instituciones, empresas y en general, cuantas puedan

contribuir directa o indirectamente a la atencion del hemofilico y a los fines de esta Asociacion.

Ayudar a los hemofilicos en la solucién de sus problemas especificos de asistencia

médica, educacion, orientacion, formacion profesional y empleo.

Realizar acciones para la divulgacion de informacion sobre la Hemofilia, dirigidas a

toda la sociedad, fomentando asimismo programas de investigacion y perfeccionamiento

Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambios de informacion y
experiencias con las entidades o Asociaciones nacionales con finalidades similares a las de
esta Asociacion.

ORGANIGRAMA DE TRABAJO

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

AREA ECONOMICA  JUNTA DIRECTIVA

TESORERO PRESIDENTE

VICEPRESIDENTE

SECRETARIO VOCALES




2 - ENTREVISTAS, RELACIONES INSTITUCIONALES

ASPECTO MEDICO Y GESTIONES 2014

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA ASVAPAHE 2015

1-3-15

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA 2015

28-3-15

REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA DE ASVAPAHE
27-06-15

14-11-15

REUNIONES EN VALLADOLID

AYUNTAMIENTO
22-04-15
Actualizacion de ficha de asociaciones. Curso 2014-2015 centro de iniciativas
Ciudadanas “Conde Ansurez” sala n® 7
Certificado de adaptacion de los estatutos a Ley Organica 1/2002 y de domicilio social.
Reunion de la comision de seguimiento del centro de iniciativas ciudadanas
“Conde Ansurez”.
Actualizacion de ficha ASO.
Compromiso y declaracion responsable.
SACYL
VALLADOLID
Peticion de mesa informativa para dia Internacional de la Hemofilia 17-04-14.
Director Gerente del Hospital Universitario Rio Hortega. D. Alfonso Montero Moreno.

El dia 22 de mayo con el Dr. Frade quien se mostr6 partidario de que todos los hemofilicos,
si fuera posible, fueran tratados en el Hospital Rio Hortega, tanto los leves como los graves.

Se mostré dispuesto a apoyar que la Asociacién tuviera una reunion




con el Gerente del Hospital para apoyar un tratamiento multidisciplinar de la Hemofilia.
También mostrd su apoyo para conseguir una reunion con la Consejeria de Sanidad con el fin
de conseguir un suministro mas adecuado del factor a las necesidades reales de los
pacientes. Se planted la necesidad de tratar con Farmacia el suministro de las areas rurales.
El dia 3 de junio con al Dra. Pefarrubia en el Hospital Clinico quien se mostro a favor de que
los hemofilicos fueran tratados en el Hospital Rio Hortega en todos aquellos tratamientos que
solo afecten a la hemofilia y a las coagulopatias congénitas.

El dia 10 de junio con el Dr. Alfonso Montero Moreno, Gerente del Hospital Rio Hortega en el
gue se volvio a plantear la centralizacién del tratamiento de todos los hemofilicos en dicho
hospital. EI Dr. Montero se mostré receptivo a nuestra peticion pidiéndonos la relacion de los
socios y los hospitales en los que por la sectorizacion les corresponde ser tratados y quedando
todo pendiente de una reunién posterior.

En esa misma reunién se traté del tema del tratamiento multidisciplinar de la Hemofilia y otras
coagulopatias congénitas a debatir entre los diferentes Jefes de Servicio de Traumatologia,
Rehabilitacion y Urgencias. Este tema quedaria pendiente de la aceptacion de la

centralizacion del tratamiento.

REUNIONES EN PALENCIA

Peticion de mesa informativa para dia Internacional de la Hemofilia.
Complejo Hospitalario de Palencia.

Director Gerente D. José Jolin Garijo.

El dia 26 de junio con el Dr. Alonso, nuevo Jefe de Servicio de Hematologia en el Complejo
Hospitalario Rio Carrién de Palencia, nos transmitié su imposibilidad de una reunién con la
Asociacién debido a lo apretado de su agenda hasta que se ponga al dia en todo lo referente
a su nueva situacién. De todas formas se puso a nuestra disposicion en el momento en que

pudiera dedicarnos toda su atencion.

El dia 22 de octubre reunién en Palencia con el Dr. José M2, Alonso Alonso para presentarle
la nueva Junta directiva y ofrecer nuestra colaboracién para la mejora de la asistencia de los

hemofilicos de Palencia.




SEGOVIA

El dia 12 noviembre reunién en Segovia con la Dra. Rosa M2, Fisac Herrero para presentarle

la nueva Junta directiva y ofrecer nuestra colaboracion para la mejora de la asistencia de los

hemofilicos de Cuéllar, socios de ASVAPAHE.

3 - ACTIVIDADES

ACTIVIDADES CON FEDHEMO 2015

ABRIL

ASAMBLEA NACIONAL

Con el lema “Construyendo unared” se celebr6 XLIV Asamblea Nacional y XXII Simposio

del 24 al 26 de abril de 2015

Castellon

XXIl SIMPOSIO MEDICO-SOCIAL

Cartel anunciador de la Asamblea

los asistentes a los actos.

Médico-Social de la Federacion Espafiola de Hemofilia, los dias 24 al 26 de abril de 2015 en

la Castellon.

Se trata del mayor punto de encuentro de las

personas con hemofilia y otras coagulopatias

congénitas y sus familias a nivel nacional, un

motivo lo suficientemente importante para

reunirnos, volver a vernos Yy reforzar

especialmente los lazos de esta gran familia

gue somos, y un espacio en el que estar al

corriente de todo lo relacionado con la

hemofilia.

Por ello, la Federacion Espafiola de Hemofilia

estd trabajando gran parte del afio en la

organizacién de este evento.

Con el lema “Construyendo una red”
intentaremos unificar criterios y

opiniones, maxime en esta dura etapa de

recortes y ajustes sanitarios. Fueron 3 socios

Sabado 26 se empez6 el XXIl Simposio Médico Social.

MODULO I. Moderador: Dr. D. Santiago Bonanad Boix. Médico Hematdlogo y Jefe

de la Unidad de Trombosis y Hemostasia del Hospital Universitari i Politecnic “La Fe”

de Valencia




10:00h. "Nombre y apellidos de los nuevos farmacos en el tratamiento de la
hemofilia"

Dr. D. Victor Jiménez-Yuste. Médico Hematblogo y Jefe de Servicio de Hematologia y
Hemoterapia del Hospital Universitario “La Paz” de Madrid.

10:30h. "Revisiones anuales y pruebas diagnosticas en Hemofilia: ¢cuéles,

por qué y para qué?"

Dr. Santiago Bonanad Boix.
11:00h. "Sinergias entre el
servicio de farmacia y las
asociaciones de

pacientes"

Dr. D. Emilio Monte-Boquet.
Farmacéutico y Jefe de Seccion

Unidad de Atencion Farmacéutica \ ( a Ste

a Pacientes Externos, Servicio de XX‘” SlMPOSIO MEDI

Farmacia del Hospital

Inauguramon del Simposio Médico-Social

Universitari i Politecnic La Fe de Valencia.

11:30h. “Empleo de las nuevas tecnologias en la Rehabilitaciéon del paciente con
hemofilia”.

D. José Casafa Granell. Departamento de Fisioterapia, Universidad de Valencia.

12:00h. Ruegos y preguntas.

12:15. Descanso

MODULO II. Moderador: Dr. Guillermo Cafiigral Ferrando. Médico Hematologo y Jefe del
Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital General de Castell6n.

12:30h. "Nuevos medicamentos en el tratamiento de la hepatitis C"

Dr. José Lépez Aldeguer. Médico Internista y Jefe del Servicio de Medicina Interna del Hospital
Universitari i Politecnic La Fe de Valencia.

13:00h. "Cambios en el modelo hospitalario: ¢(cé6mo me puede afectar?”

Ministerio de Sanidad, Igualdad y Servicios Sociales, Madrid.

13:30h. “Asociaciones de hemofilia, ¢ por qué las necesito?”

D. Daniel- Anibal Garcia Diego. Secretario General de Fedhemo.

14:00. Ruegos y preguntas.

14:15h. Comida de trabajo en los salones del Hotel Castellén Center.

Domingo 26. XLIV Asamblea Nacional de Hemofilia.

10:00h. XLIV Asamblea Nacional de Hemofilia.

14:00h. Clausura.

14:30h. Comida de trabajo.

17:00h. Salida de los asistentes a sus lugares de origen.
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JULIO

“JORNADAS DE FORMACION EN HEMOFILIA Y OCIO NAUTICO PARA
ADOLESCENTES DE 13 A 17 ANOS”

Este afio, como principales novedades, se celebrara el Hemojuve 2015 en colaboracion con
la Asociacion Gallega de Hemofilia, el cual se llevara a cabo en Sanxexo (Pontevedra). En la
gue han participado 2 jovenes, uno en cada turno.

Van dirigidas las Jornadas a adolescentes con hemofilia y otras coagulopatias congénitas
y portadoras de entre los 13 y 17 afios de edad. Se celebran en la Residencia de
Aixifia en Sanxenxo (Pontevedra). Este afio ha asistido dos

jovenes de nuestra
asociacion a  dicho
encuentro. Uno en junio-

julio y otro en agosto-

- . N 777772
septiembre Tienen 2 ' [D ORPRERES 9
N N

N N

. . , - N . N
asistencia médica Yy INSCRIPCIONES \ FORMACIONENHEMOFILIA  §
= # N N

i & lfedn ) WAY,0CI0; \

Z H Descérgate la solicitud y toda la informacién 2. E e C emo AR N 3
esta g arantizada por un denuestra web: 2 mewseie - agad hemo \  PARAADOLESCENTES S
www.fedhemo.com s N N

. , d . d ¥ si quieres saber mds, pregintanos a través de: Nl SANXENXO - PONTEVEDRA §

N
undaci el Fundacis 3 D
equipo medaico 'y e D par Dniite @ Redfomdacin :

enfermeria las 24 horas @ Clbomor0fednema.com

mgripoll@fedhemo.com Baxter C{\J Bayer HealthCare

COLABORAN:  PATROGINAN

Coste: 100 €

durante los 6 dias que

]
Inscripcién, alojamiento, pensién completa, CSL Behring
desplazamiento desde tu provincia de origen hasta Biotherapiesfor Lif

d I J d el lugar de celebracién de las jornadas y N0vO nordisk
articly todas la: ividades (induido:
uran las Jornadas. EEEEEESEEEEERN . 0@

Fecha limite de inscripcién: PRIMER TURNO:

Triptico de Hemojuve 3 de junio de 2015 Smost Do, 4- Ben 16 e

28029 Madrid 30 DEAGOSTO AL 4 DESEPTIEMBRE DE 2015
METODOLOGIA

T. 91314 6508

La metodologia se pretendi6 que fuera participativa, interaccionando todo el equipo
multidisciplinar con los participantes en las actividades del programa.

TALLERES

TALLER HEMOFILIA BASICA. Con el fin de asentar conceptos basicos, saber definirlos,
e idearles una imagen se proyect6 un powert point con conceptos basicos a conocer de

la enfermedad y turno de preguntas por parte de los asistentes.
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Hemosopa: sopa de letras individual
donde buscar vocablos relacionados
con la hemofilia. Configuramos un total
de 16 palabras basicas en hemofilia
gue consideramos deben conocer y
saber definir a su edad: hemofilia,
S hemorragia, factor,plasmatico,
3 \\\ -

\ profilaxis,

recombinante, hematoma, hemartro,

Jovenes asistentes a Hemojuve con monitores
demanda, inhibidor, hielo, compresor, fibrina, portadora, fisioterapia, vida media factor,
epistaxis, hematuria, artropatia, sinovitis, autotratamiento.
TALLER “YO ME LO GUISO, YO ME LO COMO: AUTOTRATAMIENTO” con un
Powert point “Presentacion orientativa para el autotratamiento. Guia 2010. Fedhemo.
Turno de preguntas sobre cuestiones especificas para mejorar su técnica de
autotratamiento y un puestaen comuin sobre adherencia. Se pusieron en comun
aspectos en relacion a la adherencia: qué es, para qué sirve, pros, contras, cuando
hacerla, cdmo mantenerla, importancia, etc., tomando la palabra sobre sus experiencias
para llevar a cabo la adherencia (habitos, dificultades, sentimientos, etc).
TALLER LA SILUETA. Para trabajar la autoimagen. Por parejas se dibujaron tumbados
en el suelo sobre papel Kraft el contorno de su silueta. Luego cada uno individualmente
afiadié en su silueta en letra grande adjetivos positivos de si mismo o lo que mas cree
gue le defina, siempre en positivo y cada pareja terminaba de dibujar su cara (0jos, cejas,
nariz, boca, orejas, pelo) decorando su silueta. Por ultimo escribian su nombre en la parte
de arriba y luego el resto de compafieros fue pasando por cada una de las siluetas
afiadiendo un circulo positivo al lado de los dos adjetivos que mas le gusta del otro.
Finalmente al otro dia la sesién concluyd con que cada cual con su silueta explico al resto
su figura, los adjetivos que puso, los que le marcaron los demas y sus sensaciones. Si
coincidia el cobmo se ve él, el como le ven los demas, si se sinti6 cdmodo trabajando con

Su pareja, etc.
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ACTIVIDADES VARIAS

PROYECCION. Durante un velada se proyectaron 32 fotografias sin texto de nifios jugando
alrededor del mundo de lugares tan distintos como Indonesia, Rusia, Myanmar, Burkina
Faso, Tayikistan, Bali, India, Ghana, Estonia, Tailandia, Sudafrica, Peru, Etiopia, Italia,
Israel, EEUU, Uganda, Vietham y Rumania. Fotos que muestran que no importa el origen
cultural o la situacién econdmica, los nifios intentan encontrar maneras imaginativas de
divertirse. Se dej6 un tiempo para cada foto y que cada cual libremente si le apetecia
expresara lo que sentia, lo que veia, el pais de
donde creia habia sido tomada, lo que mostraba,
lo que tenian en comun, etc .

ASAMBLEA: tras el desayuno nos reunimos

brevemente en circulo para informar del

programa del dia, resolver dudas sobre las

actividades o escuchar iniciativas o criticas. La

asamblea esta basada en la participacion libre
y respetuosa de la palabra.
VELADA:

Dada la edad y la cercania con el mar hubo

veladas nocturnas de salida por el paseo de la

playa (juegos varios, conversacion, helado...)

Actividad de vela

acompafnados por los adultos.

CINE DE VERANO. Se proyecté la pelicula “La Guerra de los Botones” (Francia, 2011,
director Christophe Barratier).

VELA. El HEMOJUVE 2015 insert6 con el apoyo de COGAMI (Confederacion Gallega de
Personas con Discapacidad) un programa denominado “Programa de Lecer Nautico” que
consistié en un curso de vela de 20 horas impartido por el Real Club Nautico de Sanxenxo
con el objetivo de acercar el deporte nautico de la vela a las personas con discapacidad,
en este caso con hemofilia. Este programa cont6 con personal externo especializado para
tal fin y con el acompafamiento en todo momento del equipo multidisciplinar de
HEMOJUVE 2015.

PLAYA. Puesto que la Residencia Aixifia estaba en primera linea todas las tardes
disfrutamos de playa (paseos, bafo, palas, cartas, etc). La playa elegida fue Praia do
Silgar catalogada con Bandera Azul debido a cumplimiento de normas de calidad del
agua, la seguridad, la prestacion de servicios generales y de ordenacion del medio

ambiente
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CAMPAMENTO PARA NINOS EN TOTANA LA “CHARCA”. MURCIA

Este afio han asistido 2 nifios a los campamentos que se realizan en Totana el alberge de

la “Charca” en la provincia de Murcia.

Durante los 13 dias los 50 nifios

ORGANIZAN:

- i disfrutan de piscina, de sol, realizar
i) b i Efedhemo ’ )
== == ALBERGUE . _
o B e aTROGAN XXVIJORNADAS manualidades, cantar, realizar
| (@R oL

excursiones, hacer amigos, juegos de

COLABORAN

pruebas, actividades deportivas, reirte

Inchuye: inseripcidn, okoomento. persién completa.
‘excursiones y materiles didicticos.

Fachalimite de inscripcién:

mucho y conocer un poquito mas sobre

St A == U |, hemofilia,
o o Baxter { Car 7- A

E La asistencia médica: garantizada

Triptico de albergue de la “Charca” Murcia durante los 13 dias las 24 horas, pues

x > e
octaphama >

se convive con los médicos
hematdlogos, fisioterapeutas y enfermeros. Ademas de la asistencia médica, durante los 13
dias tienen un buen soporte social y psicoldgico (trabajador social, psicélogo, administrativo,

personal de mantenimiento, de cocina y educadores).

Tiene como objetivo fundamental que los nifios entre 8 y 12 afios adquieran conocimientos
sobre la hemcofilia, aprendan a realizar ejercicios de fisioterapia para el mantenimiento y/o
recuperacion de las articulaciones y se formen en la técnica del autotratamiento, para
posibilitarles una mayor autonomia hospitalaria y familiar, ya que la dependencia del
tratamiento médico, junto con los problemas articulares, constituyen las principales barreras

para la integracion social de los nifios.

OCTUBRE

Participacién de un padre como cuidador de su hijo hemofilico, en un programa realizado por
la Federacion Espafiola de Hemofilia, para probar una aplicacion de hemofilia de Baxalta con
un grupo de pacientes. En la sesion se les entregé una DEMO de prueba, en un mavil, para
gue la usase y les contaran qué tal se manejaban con ella, y asi fuera representativa de la

muestra a nivel nacional.

14




NOVIEMBRE

El dia 6 de noviembre, dos miembros de la Junta se desplazaron a Madrid para asistir a la

Jornada de Formacion y Actualizacién en Hemofilia.

El 23 de noviembre, un socio participé en una Jornada que organizo la Asociacion de Madrid,
la IV Jornada Hemofilia e Inhibidor, en el Salén de actos del Hospital Universitario La Paz.
Se trata de una jornada muy importante para el colectivo y una actividad que nos sirve de
punto de encuentro y union.

Los inhibidores del factor VIII y IX son anticuerpos que aparecen en algunos enfermos
hemofilicos después de recibir concentrados del factor correspondiente.

En la actualidad es uno de los problemas mas serios para las personas con hemofilia ya que
dificulta mucho la prevencién y el tratamiento de las hemorragias.

En esta jornada se inform0 sobre estrategias, tratamiento, cuidados de enfermeria y cirugia

en los pacientes con inhibidor.

ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

ABRIL

El dia 22 tuvimos una entrevista en la emisora de radio "Aquienlaradio” en el programa "Salud,
ese tesoro” con la periodista Nieves Andrés. En el mismo se hizo una presentacion de que es
la Hemdfilia; a la vez que se expuso la problematica de los pacientes con hemofilia tanto en
el aspecto médico como social. A este programa nos representaron el Presidente,

Vicepresidente, una portadora y un familiar de hemofilico.

SEPTIEMBRE

El dia 19 de septiembre la farmacéutica Pfizer impartié un curso/taller sobre una aplicacion
para Smartphone para la adherencia en hemofilia a través de APP’s. En este curso los
doctores Luis Javier Garcia Frade y Eduardo Angomas explicaron la importancia de la

adherencia en el tratamiento de la hemofilia y el manejo de la herramienta respectivamente.

A este curso asistio el Sr. Presidente de Fedhemo D. Daniel Anibal Garcia, quien nos hizo

una introduccién al mHealth.

15




OCTUBRE

El dia 12, dos estudiantes de Enfermeria nos realizaron una
entrevista para un trabajo de documentacion a presentar en sus
estudios. Donde aportamos toda la informaciébn que nos

solicitaron y nuestra problematica sanitaria y social.

Momento de la entrevista

DICIEMBRE

COMIDA DE NAVIDAD

Como cada ano, ASVAPAHE ha celebrado la “Comida de Navidad” dando fin con ello a las
actividades desarrolladas anualmente.

Este afio la comida ha tenido lugar en el Restaurante Las Lomas de Valladolid el dia 14 de
diciembre a las 14,00 horas. En él se dieron cita 51 personas entre socios familiares, médicos
y enfermeras colaboradores con la asociacion.

Esta cita de fin de afio cumpli6 con las expectativas creadas, como son la fraternizacion entre
socios y asistentes, asi como el intercambio de experiencias y vivencias por parte de cada
uno de nosotros, demostrando con ello familiaridad, confianza y agradecimiento a la labor que
la Junta Directiva y sus colaboradores realizan pory para la hemofilia de Valladolid y Palencia.
Ha sido para la Junta Directiva y para todos los asistentes una satisfaccion muy entrafiable el
observar que cada afio la asistencia va
siendo superior a la del afio anterior en
este evento y nos gustaria que los
socios tomasen conciencia de que la
hemofilia es una familia y que como tal,
trata de acudir a la mesa a su hora y con
la alegria de que en ella se va a

encontrar con amigos, compafieros

_ y personas que, como es el caso,
Asistentes a la comida estan unidos a ellos por una causa

comun la Hemdfilia.

Y tras el &gape brindamos todos por el nuevo afio y porque éste nos traiga Salud, Felicidad y
gue los proyectos que tenemos en mente se puedan llevar a cabo. Asi pues a las 17,30 horas
se dio por finalizada la comida.
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4 - SENSIBILIZACION

ABRIL
) ‘\OV“ILIA D4y
DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2015 & /v%
g ;z%!’,(a
* S
6.9 millones de personas padecen un trastorno de la <
coagulacién 75 por ciento de ellas no lo saben.
Cada 17 de abril se celebra el Dia mundial de la hemofilia en todo

el mundo, con el objetivo de incrementar la conciencia sobra la hemofilia y otros trastornos de
la coagulacién hereditarios. Este es un esfuerzo esencial, ya que una mayor conciencia es
acompafada de un mejor diagndstico y acceso a la atenciéon para los millones de personas
gue permanecen sin recibir tratamiento.

La Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) empez6 a celebrar el Dia mundial de la hemofilia
en 1989 y eligié el 17 de abril para reunir a su comunidad, en honor del aniversario de
nacimiento de Frank Schnabel, fundador de la FMH.

El Dia mundial de la hemofilia 2015 se centra en la importancia de Formar una familia de
apoyo. Es indispensable que las personas con trastornos de la coagulacién formen una
familia y una red que les proporcione apoyo y atencién. Asimismo, la solidez de una familia 'y
una red de apoyo puede contribuir a incrementar la conciencia y abogar por un mejor
Tratamiento para todos.

Una considerable cantidad de labores de
atencion, apoyo y cabildeo las realizan
familias ampliadas de muchos tipos:
equipos médicos, amigos, colegas y
familiares cercanos. Estas
comunidades comparten la capacidad
reunirse en grandes numeros Yy
fomentar una mejoria en las vidas de

personas con trastornos de la

coagulacion.
iEl Dia mundial de la hemofilia 2015

sera una oportunidad Unica para conectarse con la familia mundial de trastornos de la

Dia del partido en Burgos

coagulacion a través de los espacios de la Federacién Mundial de Hemofilia en redes sociales,
y para animar a su comunidad en linea a unirse a nuestra comunidad global!

Nuestra asociacion colaboré con la asociacidn de Burgos el dia 15 en la presentacion del
partido de baloncesto que se present6 en el Ayuntamiento de Burgos a celebrar entre el
equipo de baloncesto de Burgos y el baloncesto Valladolid el dia 17 de abril con motivo del
Dia Mundial de la Hemofilia.
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Cartel anunciador

ASVAPAHE,

enviando una nota de prensa a los medios

celebr6 este dia primero

de comunicacion asi como cartas a todo su
censo para que participase en las mesas
informativas que se pusieron en los
vestibulos de los hospitales de referencia,
como son el Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid y el Complejo

Hospitalario Rio Carrién de Palencia.

Se

diferentes servicios hospitalarios de ambos

llevé informacion a su vez a los
hospitales y se comenté en cada uno de
ellos las necesidades asistenciales que la
Hemofilia necesita y demanda para una

mejor calidad asistencial.

Desde las mesas, se informaba a todo/a aquel/lla que le interesaba ésta enfermedad, del

trabajo de la asociacion, de las necesidades del hemofilico u otra coagulopatia congénita, de

los problemas que éstos y sus familias se encuentran en el dia a dia, sociales, de salud,

laborales, de integracion, etc.

Se repartieron tripticos y boligrafos realizados para esta ocasion.

Trabajo de dos enfermeras del Banco de Sangre del Hospital

Universitario Rio Hortega de Valladolid, en la sensibilizacion de la

Hemofilia en Castilla y ledn

“Calidad, cuidados y mejora son las tres palabras clave de nuestro proyecto, ya que el
desarrollo del autotratamiento es fundamental para la calidad de vida de los pacientes

con hemofilia”

M2 Antonia Fernandez Contreras y M2 Teresa Mulero Mulero, finalistas de los premios
Enfermeria en Desarrollo en la categoria “Promocién del autocuidado”

M2 Antonia Fernandez Contreras y M2 Teresa Mulero Mulero, enfermeras del banco de sangre

del Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid, son finalistas de los premios Enfermeria

en Desarrollo 2015 en la categoria de “Promocion del Autocuidado” por su candidatura

denominada “Formacion en el autotratamiento en hemofilia”.
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Ambas enfermeras aseguran que ser finalistas de los premios “ademas de un logro profesional
y personal, es una forma de dar a conocer esta enfermedad, su tratamiento y la importancia

del desarrollo del autotratamiento para la

mejora de la calidad de vida de estos

RECOMENDACIONES DE ENFERMERIA A PERSONAS {f‘ pacientes.
CON HEMOFILIA PARA LLEVAR UNA VIDA SALUDABLE }'\\

Guerra Vilches, Marta ; Fernandez Contreras, M* Antonia; Mulero Mulero, M* Teresa
Banco de Sangre. H.U. Rio Hortega. Valladolid 1 d R

e A s o oo et O g s o Como ya hemos manifestado a todos los

coagulacion de la san zred bd a Ia falta 0 mal
pues, se definen varios tipos, dependiendo de cud sea el factor deficiente.

METODO. Revision bibliogréfica de articulos encontrados en pdginas oficiales sobre hemofilla (Federacion Espafiola de que han COﬂOCIdO el trabajo y nos han

Hemofilia, World Federation of Hemophilia) y de revistas dientificas.

“\4 5 apoyado en este premio, es su premio ya

iC ll\ll R SANO ES
IMPORTANTE!

que sin la ayuda de todos ellos esto no
hubiera sido posible. Nuestra profesion no

estd muy acostumbrada a recibir el

reconocimiento por nuestro buen hacer de

10, W e , _
"M"F;Mm\# : M todos los dias por lo que esto no deja de ser
AR —® : muy gratificante”.

limitada HMW“M (.muu perwnal sant lano, del wll enhm ia gjérce un Dapel fundamental en
culdado, Por esto, es importante. efectivos para disminuir el ga sto

g s El autotratamiento en hemofilia es la

el | 1111 Sacyl .. ., , .

g @ L administracion por via intravenosa del factor
Cartel anunciador de coagulacion deficiente, bajo un

protocolo higiénico y de pasos de actuacion. Inicialmente, es efectuado por personal sanitario

del hospital.

Posteriormente, tras una formacién especifica impartida por enfermeras, es ejecutado de
forma domiciliaria por los padres. Finalmente, tras varios afos, es el propio paciente quien lo
realiza. La edad recomendada para la autoinfusién es a partir de los 8 afios de edad, pero
esto depende de muchos factores. Para ejecutar este proceso, el hospital cuenta con un

protocolo especifico.

“Nos dimos cuenta que al educar a nuestros pacientes hemofilicos surgia cierto desconcierto
al ser ensefiados por distintas personas. Los conocimientos eran los mismos, pero con el
simple cambio de orden en el proceso ya era un problema para ellos. Asi en 2011 surgio la
idea de crear tres protocolos de enfermeria. El objetivo que perseguian era unificar criterios y
aumentar el conocimiento teérico-practico para asi poder mejorar la calidad y eficacia de la
atencion a nuestros pacientes. Estos tres protocolos los denominamos: ‘Protocolo de
recepcion del paciente hemofilico’, ‘Protocolo de administracién de productos de reemplazo
al paciente hemofilico’, ‘Formacién en el autotratamiento al paciente hemofilico’. Este ultimo
es el que hemos presentado a la candidatura y cuenta como particularidad con una
presentacion en formato Power Point para poder explicar todo el proceso ayudados por sus
imagenes. Todos se crearon siguiendo la estructura de otros ya existentes en nuestro centro

y fueron validados por la Comision de Cuidados en 2013”.
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Aspectos valiosos

M2 Antonia Ferndndez Contreras y M2 Teresa Mulero Mulero destacan los principales valores
del trabajo finalista, relacionados con la enfermeria, los cuidados y los ciudadanos, que
exponen a continuacion: “En nuestra opinion, a la profesién, no debemos de olvidar que es
un protocolo y como tal no deja de ser un pilar basico para el
desarrollo de los cuidados, unifica criterios, nos hace que sea
mas facil ensefiar, es un medio de comunicacién con otros
profesionales y, en definitiva, ayuda a desarrollar planes de
calidad.

FINALISTA. M2 Antonia Fernandez Contreras y M2 Teresa Mulero Mulero.

Enfermeras del banco de sangre del Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid.

A los cuidados, hace mas facil conseguir el objetivo de ensefiar y aprender por lo que aumenta
su calidad. Y a los ciudadanos, incrementa la calidad de sus cuidados que, en realidad, es el
fin dltimo que en enfermeria queremos conseguir. Todo lo dicho anteriormente, lo

resumiriamos en las palabras claves: calidad, cuidados, mejora”.

A modo de conclusidon, M? Antonia y M? Teresa realizan la siguiente reflexion: “Esta
enfermedad es desconocida incluso para el personal sanitario. Y uno de los aspectos mas
desconocidos es el autotratamiento. Gracias a los Premios Enfermeria en Desarrollo, muchos
compafieros nos han manifestado su desconocimiento sobre el tema y nos han pedido

ampliacion sobre lo expuesto en la pagina web de la revista”.

5 - REPRESENTACIONES

REUNIONES JUNTA DIRECTIVA NACIONAL DE HEMOFILIA EN MADRID
4-3-2015

7—-11-2015
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6 — EMPRESAS COLABORADORAS

ORGANISMOS PUBLICOS

Junta de Castillay Leon

Diputacién Valladolid
Consejeria de Sanidad.

Ayuntamiento Palencia
Sacyl.

. L _ Ayuntamiento Valladolid
Diputacion de Palencia.

ENTIDADES PRIVADAS QUE HAN COLABORADO EN EL ANO 2015

Pfizer La federacién Mundial de Hemofilia
Bayer La emisora de radio Aqui en

Baxter Valladolid

Caja Duero El periédico Aqui en Valladolid

Federacion Espafiola de Hemofilia.
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7 — MEMORIA ECONOMICA

| MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2015 |

1. CAPITULO INGRESOS

A.- SUBVENCIONES

concedido ejecutado
- Ayuntamiento de Valladolid 462,00 € 462,00 €
Total subvenciones 462,00 €
B.- APORTACIONES / COLABORACIONES
- Recaudacién hucha solidaria FARMACIA C/ SILIO 61,15 €
- Aportacién Asvapahe a curso formacion 6 / nov. 72,20 €
Total Aportaciones / Colaboraciones 13335 €
C.- SOCIOS / CUOTAS / ACTIVIDADES
- Cuotas socios 2015 (64 cuotas) 3.210,00 €
- Recaudacién Actividades
® Comida de Navidad 810,00 €
- Recaudacién Loteria Navidad ASVAPAHE 2015 3.750,00 €
7.770,00 €
TOTAL INGRESOS 8.365,35 €
SALDO BANCO A 28/12/2015 6.627,43 €
SALDO CAJA A 28/12/2015 1.255,00 €

7.882,43 €
_
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| MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2015 B

2. CAPITULO GASTOS

SEGURO SEDE

GASTOS FINANCIEROS (CAJADUERO)

a.- Comisién de mantenimiento .

b.- Gastos Remesa (1,09) devol. Remesa(6,05)
d- Comisidnes por tansferencias

GASTOS OFICINA / INFORMATICA

Fotocopias, cartuchos tinta, carteles, tarjetas...

'GASTOS CORREOS

TELEFONIA

APORTACION A FUNDACION VICTORIA EUGENIA

LOTERIA DE NAVIDAD

COMIDAD NAVIDAD

VIAJES

a.- Junta Nacional Marzo

b.- Viaje a Burgos. Present. Baloncesto
c- Viaje Palencia Dia Mundial Hemof,

d.- Viaje Burgos partido baloncesto

e.- Viaje Palencia entrega de Memorias
f.- Jornada farmativa 6/ nov. - Junta Nal.
g- Viaje a Palencia. Entrevista Dr. Alonso
h.- Viaje a Segovia. Entrevista Dra. Fisac
SUBVENCIONES CONCEDIDAS

a.- La Charca 2014 Daniel Alonso Jato

b.- La Charca 2014 - Alvaro Plaza

c.- Sanxenxo 2014 Alfredo Fdez. Guaza
d.- Sanxenxo 2014 Alvar Martin Rojo

e- Viajes Asamblea Nacional Castellén
f.- La Charca 2015 Rubén y Daniela X. Pérez
g- Sanxenxo 2015 Alvar Martin Rojo

h.- Sanxenxo 2015 Alfredo Fdez. Guaza
OTROS GASTOS

a.- Dominio pégina Web 2014

b.- Dominio pagina Web 2015

C.- Inscripcién Jornada Formativa 6/11
d.- Compra loteria Asoc. Burgos-Aragén
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TOTAL GASTOS

109,24 €
109,24 €
_——

84,10€
92,68 €
13,80€
190,58 €

452,90 €
452,90 €
—_—

81,33¢€
8133€
—_—
652,33 €
652,33 €
—_—
200,00 €
200,00 €
—_—
3.000,00 €
3.000,00 €
—_—
1.461,00 €
1.461,00 €
—_—
58,00€
54,72€
17,10€
51,30€
21,18€
72,20€
19,00 €
55,40 €

348,90 €
_—

100,00 €
100,00 €
50,00 €
50,00 €
300,00 €
200,00 €
100,00 €
100,00 €
—100000€

127,66 €

127,66 €

100,00 €

40,00 €
39532 €

7.891,60 €
—_—t




8 — PLAN DE TRABAJO 2016

PROGRAMA DE LA FEDERACION NACIONAL

MARZO

Junta Directiva Nacional 2 de marzo Madrid.

ABRIL

17 Abril Dia Mundial de la Hemofilia.

27 al 28 XXIIlI Simposio Médico-Social.

29 XLV Asamblea Nacional de la Federacién Espafiola de Hemofilia.
JULIO

Xl Jornadas para Pacientes con Hemofilia e Inhibidor y sus Familias”, en el “Centro de
Formacion Permanente en Hemofilia” de Totana (Murcia).

“XXVII Jornadas de Formacién en Hemcfilia para Nifios” con edades entre los 8 y los
12 anos, en el “Centro de Formacion Permanente en Hemofilia” de Totana (Murcia).

Jornadas de Formacién de Hemofilia para adolescentes de 13 a 17 afios.
SETIEMBRE

XI Albergue para padres con nifios afectados de Hemofilia en edad temprana.
NOVIEMBRE

Junta Directiva Nacional 12 de noviembre Madrid.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION ASVAPAHE

FEBRERO
Dia 6 Asamblea general ordinaria.
MAYO

Excursion.

OCTUBRE

Jornada de Hemofilia

DICIEMBRE

Comida de la Navidad
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