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1 - ASVAPAHE — ASPECTOS GENERALES
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CENSO DE ASVAPAHE A DICIEMBRE 2016

CUAGULOPATIAS VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 25 8
HEMOFILIA B 7 1

VON WILLEBRAND 1 1
FACTOR VII 2 3
PORTADORAS - A 11 4
PORTADORAS -B 3 1
SOCIO.COLABORADORES 7 1
SOCIOS 56 19

TOTAL 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 Le6n 0002665 y C. I. 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. I. C. Conde Anslrez, 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.

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

4+ Inscrita en la Junta de Castilla y Ledn de caracter de Accién Social n® 470625.

4+ 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 relacién con las necesidades
de los hemofilicos, tanto desde el punto de vista médico-sanitario como social, educativo y profesional,
fomentando las acciones y medidas que procedan para su mas adecuado tratamiento.

Promover la afiliacion a la Asociacion 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 colaboraciéon hacia los fines de la asociacion, de los
servicios médicos especializados, centros de ensefianza y formacién 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, formacién profesional y empleo.

Realizar acciones para la divulgacion de informacion sobre la Hemofilia, dirigidas a toda la
sociedad, fomentando asimismo programas de investigacién 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
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2 — ENTREVISTAS, RELACIONES INSTITUCIONALES

DE ASPECTO MEDICO Y GESTIONES

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA ASVAPAHE 2016

6-02-16

REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA DE ASVAPAHE

18-06-16

12-11-16

REUNIONES EN VALLADOLID

AYUNTAMIENTO

03 -02-2016
14 -12 - 2016

Reuniones de la Comisién de Seguimiento del Centro de Iniciativas Ciudadanas “Conde Ansurez”
en dicho centro.
Presentacién de documentacién de continuidad, de socios, y traslado de datos para comunicacién /

informacion a terceros.

SACYL

VALLADOLID.

El dia 4 de enero se dirigid carta el Gerente del Hospital Universitario Rio Hortega solicitando el
seguimiento de pacientes hemofilicos en el Hospital Clinico Universitario.

Peticion de entrevista el dia 4 de febrero con el Gerente de dicho Hospital. En esta entrevista estuvo
presente el Dr. Frade y la conclusion que se saco fue el apoyo de los Gerentes y Jefes de Servicio de
los Hospitales Clinico de Valladolid, Hospital de Segovia y el de Palencia a La Asociacién con vistas a
una posterior reunion con el Consejero de Sanidad.

Peticion de mesa informativa para el Dia Mundial de la Hemofilia al Director de Gestiéon Hospital Clinico
Universitario de Valladolid.

El 18 de febrero se mantuvo una reunién con el Jefe de Servicio de Traumatologia D. Manuel Garcia
Alonso quien se comprometio a hacerse cargo de solucionar los posibles problemas que los pacientes
de hemofilia tengan relacionados con el Servicio de Traumatologia. A esta reunién asistieron el Dr.

Frade asi como el Presidente y Vicepresidente de nuestra Asociacion.




Se remitid a nuestro hematélogo en Valladolid, los criterios acordados por el Consejo Territorial que
deben cumplir los hospitales para ser designados como hospitales de referencia en el tratamiento de
la Hemofilia, del Sistema Nacional de Salud.

PALENCIA.

Peticién de mesa informativa para dia Internacional de la Hemofilia en el Complejo Hospitalario de
Palencia al Director Gerente Dr. Felipe Mielgo Carbajo.

Peticién de minusvalia al Centro Base de Palencia por parte de la Asociaciéon para un adolescente
hemofilico. Se inicia los tramites con el hematélogo del Hospital Rio Carrion de Palencia en la
realizacion de informes y apoyando por los informes de traumatologia de dicho hospital. Junto con los
informes de la asistente social de Venta de Bafos, se realizé un informe de su problematica familiar.
Las reuniones mantenidas con el centro base antes de presentar la solicitud, explicando la situacién
familiar a parte de la enfermedad, dio como resultado la minusvalia de un 35% para al menos 3 afios

de duracién desde el 24 de noviembre de este afio.

SEGOVIA

Despedida de la Hematdloga Dra. Fisac del Complejo Hospitalario de Segovia, agradeciendo la

asistencia a los socios hemofilicos de la provincia.

3 - ACTIVIDADES

ACTIVIDADES CON FEDHEMO.

ABRIL

El dia dos nos desplazamos a Madrid, para la asistencia a Junta Directiva Nacional de la Federacion
Espafiola de Hemofilia.

MAYO

Con el lema “El futuro ya es presente” se celebr6 la XLV Asamblea Nacional y XXIllI Simposio
Médico-Social de la Federacién Espafiola de Hemofilia, del 27 al 29 de mayo de 2016 en la ciudad de
Santiago de Compostela.

Intentaremos unificar criterios y opiniones, maxime en esta dura etapa de recortes y ajustes sanitarios. 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 y reforzar




especialmente los lazos de esta gran familia que somos, y un espacio en el que estar al corriente de todo
lo relacionado con la hemofilia. A todos estos actos asistimos 9 personas de la asociacion.

Recepcion y coctel de bienvenida en Hostal de los Reyes Catdlicos.
Sabado 28 de mayo. XXIll Simposio Médico Social. Salon Obradoiro, Hotel Puerta del Camino Santiago
09:30h. Inauguracion Simposio. Autoridades.

XLV : N MODULO |. Moderador: Dra. D2 Fernanda

Asamblea s ,;\
Nacional &%
de Hemofilia |

S ™ S Lopez. Jefe de Servicio de Hematologia y

. ;’ ‘;_Z/ﬁ”%m A Hemoterapia, Complejo Hospitalario Universitario
ypaspesene - NGRS

y XHI Simposio Médico-Social ‘ 10:00h. Investigacion con farmacos por via

| intravenosa (Dr. Jorge Cuesta Tovar. Servicio de

Hematologia y Hemoterapia, Hospital Virgen de la

Salud, Toledo)

10:30h. Investigacion con farmacos por via subcutanea y oral (Dr. Victor Jiménez Yuste. Jefe de

Servicio de Hematologia y Hemoterapia, Hospital Universitario la Paz, Madrid)

11:00h. Tratamiento del paciente geriatrico con hemofilia (Dra. Elsa Lopez Ansoar. Servicio de
Hematologia y Hemoterapia, Complejo Hospitalario de Ourense-CHOU, Ourense).

11:30h. Ruegos y preguntas

12:00.Descanso

MODULO Il. Moderador: Dr. Francisco Javier Batlle Forondona. INIBIC. Complejo Hospitalario
Universitario de A Coruia

12:30h. Nuevos farmacos en el tratamiento del VIH (Dra. Celia Miralles. Servicio de Enfermedades
Infecciosas, Complejo Hospitalario Universitario de Vigo Pontevedra).

13:00h. Protesis en hemofilia: cuando, a

quién, y porqué (Dr. José Vicente Amaya =
Valero. Servicio de Traumatologia y Cirugia ; -
Ortopédica. Hospital Universitario y »
Politécnico La Fe, Valencia)

13:30h. Habitos saludables en hemofilia
(Dra. Angela Cortés Vidal. Servicio de _ YA
Hematologia y Hemoterapia, Hospital \Y | ‘ ; M il
Clinico de Santiago de Compostela). P ‘ “u-‘li
14:00.Ruegos y preguntas. . Al
14:15h.Comida de trabajo. Restaurante de
Hotel Los Abetos(Salon Madrid)

Domingo 29 de mayo. XLV Asamblea

Nacional de Hemofilia. Salén Obradoiro,Hotel Puerta de Santiago
10:00n.XLV Asamblea Nacional de Hemofilia.
13:30h.Clausura. Autoridades.




14:30h.Comida de trabajo. Restaurante de Hotel Puerta del Camino
17:00h. Salida de los asistentes a sus lugares de origen.

JUNIO

“JORNADAS DE FORMACION EN HEMOFILIA Y OCIO NAUTICO PARA ADOLESCENTES DE
13 A 17 ANOS”
HEMOJUVE 2016

La Federacién Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO) y la Asociacion Gallega de Hemofilia
(AGADHEMO), han celebrado por tercer afio consecutivo las “Jornadas de Formacion en
Hemofilia y ocio nautico” HEMOJUVE, con la colaboracion de la Confederacion Gallega de
Personas con Discapacidad (COGAMI) y la Fundaciéon Mapfre, en las que pacientes de entre 13 a
17 afos con coagulopatias congénitas o portadoras se ven beneficiados. A esta jornada acudi6é un
socio de Valladolid.

El principal objetivo de esta iniciativa, es mejorar el

conocimiento y auto-tratamiento integral en relacion a

la hemofilia, propiciando un espacio de ocio y tiempo A
libre participativo. Ademas, supone una ;.l I g
oportunidad para que adolescentes con hemofilia de '/f 0_
diversos puntos de Espafa puedan conocerse,
expresar Sus experiencias y preocupaciones con
otros adolescentes afectados. Asimismo, “este tipo de — i ¢
actividades pretende consolidar la relacion establecida en los albergues de nifios, tanto entre los
propios participantes, como dentro del movimiento asociativo”

El sitio elegido para realizar estas jornadas ha sido la ciudad de Sanxenxo (Pontevedra), entorno
ideal para que los participantes pudiesen convivir con la naturaleza y pasarlo en grande con total
seguridad. La actividad consistio en un curso de vela de 20 horas impartido por el Real Club
Nautico, con el objetivo de acercar el deporte nautico de la vela a las personas con o sin
discapacidad, en este caso con hemofilia. Este programa cuenta con personal externo
especializado para tal fin y con el acompafamiento en todo momento del equipo multidisciplinar
de HEMOJUVE.

“‘Este proyecto supone una excelente oportunidad para que adolescentes con hemofilia de
diversos puntos de Espafia, mejoren el conocimiento de su patologia y las técnicas de
administracién via intravenosa de su medicacion. Ademas, estos jovenes se encuentran en una
edad, en la cual la interaccién con su grupo de amigos es fundamental, la adherencia al

tratamiento y el desarrollo de habilidades sociales. Estos dias forjan amistades intensas debido a
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al nivel de empatia que surge a partir de la interaccion con un grupo que comparte una situacion
similar. Por otro lado, el equipo de profesionales que acompafia a los participantes intenta trabajar
en un espacio de ocio y tiempo libre, no sélo formativo; sino activo y participativo” comenta José
Antonio Puche, coordinador del proyecto.

HEMOJUVE cuenta con un equipo con amplia experiencia en hemofilia, conformado por un
médico hematélogo de guardia localizable, servicio de enfermeria, trabajador social, pedagogo y
monitor 24 horas durante los 6 dias de duracion del campamento.

Como en otras ediciones, el viaje ha sido coordinado a través de la federacién con cada uno de
los padres o tutores legales de los
asistentes. Asimismo, el coste del
campamento ha incluido la inscripcion,
alojamiento, desayuno, comida, merienda,
cena, traslado y participacion en las
actividades.

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, los porcentajes de falta de adherencia de cualquier

tratamiento farmacolégico varian entre 15% y 93%, con un porcentaje promedio calculado en
50%. La adherencia al tratamiento es vital en la profilaxis, ya que el éxito depende de mantener
los niveles de factor continuamente por arriba del nivel objetivo. Especialmente desde la infancia.
Las consecuencias de la falta de adherencia se pueden resumir

en un empeoramiento de la calidad de vida del paciente, una falta

de control de la enfermedad, una mayor probabilidad de recaidas ” —

y agravamientos, la aparicion de efectos secundarios o eI"OIuve

intoxicaciones e incluso aumentar la morbilidad. Pero ademas,

puede suponer una falta de racionalizacion en el gasto \E il Jomadas de
fedhemo Formacion

farmacéutico y sanitario y desde un punto de vista médico puede
suceder que los tratamientos lleguen a ser ineficaces por la
aparicion de resistencias o favorecer una mayor agresividad de
una determinada enfermedad.

Pacientes, industria farmacéutica y profesionales médicos deben
colaborar a fin de asegurar una adherencia al tratamiento.
AUTO-TRATAMIENTO

Administracion via intravenosa del factor de coagulacion
deficiente en el afectado de hemofilia bajo un protocolo higiénico
y de pasos de actuacion. El auto-tratamiento suele ser ejecutado

en primera instancia en el hospital por personal facultativo,
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posteriormente tras formacion especifica es ejecutado de forma domiciliaria por los padres y
finalmente tras varios afos el propio afectado es quien lo realiza. La edad recomendada de inicio
de aprendizaje por el propio paciente es a partir de los 8 afios de edad.

JULIO

“XXVIl JORNADAS DE FORMACION EN HEMOFILIA PARA NINOS DE ENTRE 8 Y 12 ANOS”

FEDHEMO celebra anualmente una actividad formativa con el formato
de un albergue de verano, dirigida a nifilos con hemofilia entre 8 y 12
afios de edad en La Charca, Totana (Murcia), del 10 al 21 de julio.
El objetivo principal es que los nifios con hemofilia conozcan en qué
consiste su enfermedad, aprendan la practica del autotratamiento,
adquieran habitos de cuidado de sus articulaciones y obtengan apoyo
psicosocial para manejar la enfermedad con las mejores estrategias
posibles. A estas jornadas asistieron 4 socios de la Asociacion.
Durante esos dias se alternan actividades de educacion sanitaria, de
apoyo psicosocial y ludicas, donde se fomentan las habilidades
sociales de los nifios, motivandoles hacia la participacion en
actividades socializadoras y enseflandoles a discernir entre
actividades no perjudiciales y actividades de riesgo para ellos.
Ademas, el ambiente relajado y distendido entre el grupo de iguales en
el que se desarrolla la actividad, hace que aumente la motivacion para
aprender la técnica del autotratamiento. Asi, tras la asistencia durante
varios afios a los Albergues, los nifios adquieren formaciéon sobre

hemofilia en su vertiente mas completa, consiguiendo aprender

adecuadamente la técnica del autotratamiento y propiciando que sean
los nifios quienes manejen su enfermedad, en vez de ser la enfermedad la que les maneje a ellos.

Las jornadas de formacién en hemofilia
para niflos tiene como objetivo
fundamental que los nifios entre 8 y 12
afios adquieran conocimientos sobre la
hemofilia, aprendan a realizar
ejercicios de fisioterapia para el
mantenimiento y/o recuperacién 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.
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NOVIEMBRE

Nos desplazamos del 18 al 20 a Madrid, para la asistencia a Junta Directiva Nacional de la
Federacion Espafiola de Hemofilia y asistir a la | Cena solidaria de Fedhemo por el dia de los
derechos de la infancia. Al acto acudieron pacientes, familiares, proveedores de atencion sanitaria
y muchos otros protagonistas del ambito de la hemofilia para mostrar su lado mas solidario a
beneficio de las actividades que realiza cada afio para nifios y nifias de toda Espafia con esta
enfermedad.

lr’ v > ARETN Y fY . MEE M e E| presidente de la entidad, Daniel-

CENA

S : ¢ Anibal Garcia Diego, expresa su
' fj-“ | 8| agradecimiento a todos los asistentes
g&ﬁAb\RIA ] ‘ , ., : y recuerda la importancia de
B NN \ “trabajar juntos para conseguir el

VIERNES, 18 DE NOVIEMBRE DE 2016. 21.30 H

bienestar y el desarrollo de todos

los ninos y ninas del mundo”, en
especial destaca “la labor de la organizacion en acciones encaminadas a la salud de la infancia”.
En total, asistirdan mas de un centenar de personas para compartir esta velada solidaria. Entre
otros, se contara con la presencia de autoridades relacionadas con el mundo politico como los
diputados nacionales del PP Oscar Clavell y Silvia Heredia, el diputado nacional por el PSOE
Jesus Maria Fernandez, el portavoz de la Asamblea por Ciudadanos Ignacio Aguado, la diputada
autondémica por Podemos Modnica Garcia y el Concejal del Grupo Popular en el Ayuntamiento de
Madrid Borja Fanjul; ademas de otras personalidades y representantes del sector sociosanitario
como Cruz Roja Espafola, Alianza General de Pacientes, Fundamed, El Colegio Oficial de

Fisioterapeutas de Madrid, Fundacién Once y Cocemfe.

ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

ENERO

En enero aparecié publicado en el periédico Aqui en Valladolid la entrevista que la periodista,
psicéloga y terapeuta Nieves Andrés nos realizé sobre nuestra enfermedad a varias personas
de nuestra Asociacion, entre las que se encontraban varios socios, ademas del Presidente y
Vicepresidente.
MARZO

Con motivo de la celebracion del Dia de las Enfermedades Raras el 29 de febrero, el dia 10 de
marzo participamos en el programa radiofénico Aqui en la Radio. En el programa, dirigido por
el periodista Diego Villacorta, participamos junto con Santiago Diaz, abogado del Defensor del

Paciente de Valladolid; Luis Cruz, Presidente de la Asociacion Espafiola de Laboratorios de
12




Medicamentos Huérfanos; Cristina Diaz, Presidenta de la Asociacion Regional de
Enfermedades Raras de Castilla y Ledn; Yanet Cuéllar, madre de una nifia con sindrome de
Leigh; el Presidente y el Vicepresidente de nuestra Asociacion.

Presentacion al Ayuntamiento de Valladolid la solicitud de subvencién para llevar a cabo las
charlas sobre la hemofilia en diversos colegios. Dichas charlas estan siendo impartidas por
M?2. Antonia y Teresa Mulero (personal de enfermeria del Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario Rio Hortega).

ABRIL

El dia 14 de abril mantuvimos una entrevista en la radio hablando especificamente de nuestra
Asociacién con el periodista Diego Villacorta. Estuvimos presentes el presidente y el
vicepresidente. Se cont6 la historia desde el nacimiento en el afio 2000, su pardn por temas

ajenos a la asociacion y su empezar con socios a finales de noviembre del 2006.

AGOSTO

El dia 5 de agosto de 2016 la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios acordé
la retirada de determinados viales el dia 8 de agosto, nosotros como asociacion dependiente de Fedhemo
informamos a nuestros socios respectivos de dicha retirada.

El defecto que ha provocado esta retirada es que en unos analisis de laboratorio los resultados de potencia
estan fuera de especificacion o de tendencia, es decir, que en un vial podria haber menos factor del
esperado. Este defecto se cataloga como tipo 2, es decir, aunque puede provocar un tratamiento incorrecto

la exposicidn al medicamento no constituye ni peligro potencial para la vida ni un grave riesgo de salud.

OCTUBRE

*Enfermeria

21“}ﬂmmw I La Asociacion Nacional de Enfermeria Hematol6gica (ANEH) celebré el
Hematologica A 20 XX| Congreso los dias 13, 14 y 15 de octubre de 2016 en Valladolid, al cual

acudimos como oyentes tras la invitacién realizada por la Supervisora del
Hospital Universitario Rio Hortega. Dos trabajos realizados por parte de la

enfermeria de dicho hospital, versaban sobre personas de nuestra asociacion.

Las ponencias versaron sobre la evolucibn del servicio transfusional

hospitalario, ética y realidad, desarrollo de las pruebas funcionales

hematolégicas en el Hospital Universitario de Fuenlabrada, experiencia

Cxd del 1l 1t andaluza en la prescripcion enfermera colaborativa en pacientes
PREPROGRAMA anticoagulados en atencion primaria, sintrom y hiervas medicinales, transfusion

Organiza: ASOCIACION NACIONAL DE
FNFERMERIA HEMATOL OGICA
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http://www.aemps.gob.es/informa/alertas/medicamentosUsoHumano/2016/docs/calidad_18-2016-kogenate_bayer.pdf
http://www.aemps.gob.es/informa/alertas/medicamentosUsoHumano/2016/docs/calidad_18-2016-kogenate_bayer.pdf
https://www.aemps.gob.es/informa/alertas/medicamentosUsoHumano/2016/docs/calidad_19-2016-Helixate-Nexgen.pdf

pediatrica y nuevos retos para el banco de sangre, vigilancia de la salud de los profesionales en el servicio
de oncohematologia y papel de la industria en la historia de la medicina transfusional. Ademas, se esta
organizando un taller sobre abordaje enfermero del paciente hematolégico.

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 Hotel Europa Centro de Palencia el dia 18 de diciembre a las
14:30 horas. En él se dieron cita 53 personas entre socios familiares, enfermeras y colaboradores con la
asociacion.

Esta cita de fin de afio cumplié
con las expectativas creadas,
como son la fraternizacién
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 por y
para la hemofilia de Valladolid

y Palencia.

Ha sido para la Junta Directiva
y para todos los asistentes, Momento de la entrega de las flores a Supervisora H. R. Hortega M2 Teresa Mulero
una satisfaccion muy entrafiable despedir a M® Teresa Mulero Mulero, Supervisora del Hospital
Universitario Rio Hortega el dia de su jubilacién, después de tantos afios al frente del servicio de
Hematologia de dicho hospital. 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, estan unidos a ellos por una causa comun la
Hemofilia.

Y tras el agape brindamos todos por el nuevo afio y porque éste nos traiga Salud, Felicidad y que 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

DIiA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2016

La mayoria de las personas que padece un trastorno de la coagulaciébn no tiene acceso a
diagndstico y tratamiento.

El 17 de abril, la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) se unird a la comunidad mundial de trastornos de
la coagulacion para celebrar el Dia mundial de la hemofilia. Este afio, la FMH se centrara en llamar la
atencion a un desafio que enfrentan muchas de las personas de nuestra comunidad: la falta de acceso al

tratamiento y la atencion.

TRATAMIENTO PARATODOS | : En el Dia mundial de la hemofilia destacaremos

-y la necesidad de tratamiento para todas las
3 U

"} DELA HEMORLA
AEI0EA S personas que padecen un trastorno de la

coagulacion, y cémo esta meta solamente
puede lograrse con el apoyo de toda la
comunidad. Tratamiento para todos es la
vision de todos, pero solo juntos podremos

lograrla.

Existe una enorme discrepancia en el nivel de

atencion disponible para los pacientes con un
trastorno de la coagulacion en diferentes partes del mundo. Si bien algunas personas reciben un
diagnéstico a una edad temprana y tratamiento durante toda su vida, esto no ocurre en la mayoria de los
casos. Hay tratamiento para los trastornos de la coagulacion pero, sin la atencién adecuada, muchos

pacientes aun enfrentan dolor discapacitante, dafios articulares permanentes o0 muerte.

Garantizar que alguien que padece un trastorno de la coagulacién reciba un diagndstico temprano y
tratamiento adecuado constituye una responsabilidad compartida. La FMH ha estado trabajando durante
mas de 50 afios con miras al logro de su vision compartida de Tratamiento para todos, pero el apoyo de

toda la comunidad es sumamente necesario.

Establecido en 1996, el Programa de ayuda humanitaria de la FMH canaliza donativos de productos de
tratamiento preservadores de la vida a personas con trastornos de la coagulacion que los necesitan en
todo el mundo. Uno de los objetivos de la FMH durante los proximos tres afios es lograr que haya mas
productos donados disponibles en paises en vias de desarrollo, lo cual redundard en una ayuda

humanitaria mas predecible y una atencion mas sustentable.
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La reciente ampliacion del programa también hara posible que las personas con trastornos de la
coagulacion en paises en vias de desarrollo tengan acceso a tratamiento en casos de emergencia, asi

como para hemorragias agudas, cirugias correctivas y profilaxis para nifios pequefos.

Este programa es una de las maneras en las que la FMH contribuye al Tratamiento para todos; sin
embargo, todavia queda mucho por hacer. Desafiamos y alentamos a la comunidad a buscar otras
maneras de contribuir, tales como voluntariado, labores de cabildeo y apoyo financiero; hay muchas

maneras de fomentar el cambio en la comunidad, a nivel local, nacional y mundial.

Para celebrar el Dia mundial de la hemofilia 2016, ASVAPAHE (Asociacion Vallisoletana y Palentina de
Hemofilia) organizara mesas informativas en el Hospital Rio Carrién de Palencia y Hospital Clinico
Universitario de Valladolid.

En Espafia, hay 3425 personas que sufren trastornos de coagulacion, de las cuales, diagnosticadas con
hemofilia 2016, Von Willebrand 715, portadoras 416 y otros déficits 268.

Acerca de la hemofilia y otros
trastornos de la coagulacion

La hemofilia, la enfermedad de Von

Willebrand, los trastornos plaquetarios TRATAM'ENTO PARA TODOS
hereditarios y otras deficiencias de LA V|S|ON DE TODOS

factores de la coagulacion son

padecimientos hemorragicos de por % D[A MUNDIAL
vida que impiden que la sangre coagule aamnn DE LA HEMOFILIA
adecuadamente. Las personas con o 2016 | 17 DE ABRIL

trastornos de la coagulacién no tienen

una cantidad suficiente de un factor de

., - . A ESCALA MUNDIAL, 1 DE CADA
coagulacion especifico, una proteina de 1 000 PERSONAS PADECE UN
TRASTORNO DE LA COAGULACION.

i LA MAYORIA PERMANECE SIN RECIBIR
la sangre que controla las hemorragias, BIAGNGETICO Y TRATAMIENTO.

o este no funciona adecuadamente. La
gravedad del trastorno de la
coagulacion de una persona
generalmente depende de la cantidad

de factor de coagulacion que falta 0 no

funciona adecuadamente. Las personas
con hemofilia pueden padecer hemorragias incontroladas como resultado de una lesion aparentemente
menor. Las hemorragias en articulaciones y musculos provocan dolor y discapacidad graves, mientras que

las hemorragias en 6rganos principales, tales como el cerebro, pueden causar la muerte.
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“ CHARLAS DE HEMOFILIA EN LAS AULAS”

El proyecto comenzé a desarrollarse a finales del mes de Enero tomandose la idea de las acciones

llevadas a cabo por otras asociaciones de Hemofilia en Espafia que previamente habian impartido charlas

en los colegios. Dichas asociaciones habian constatado la necesidad de hacer visible la hemofilia entre los

alumnos de Educacion Primariay E.S.O.

Charlaaalumnos 3 E.S.O. de laE.S.O. de Colegio Corazonistas

La Asociacibn se puso en contacto con
diversos colegios de la ciudad tanto por
correo postal como telefénicamente para
ofrecerse a impartir las charlas. Estas se
han llevado a cabo por personal sanitario
de SACYL especializado en hemofilia dentro
de la Seccion de Hematologia del Hospital
Universitario Rio Hortega.

Este personal accedi6 a participar en el
proyecto de forma desinteresada durante
sus horas no laborables posibilitando que
nuestro proyecto haya resultado menos

costoso econdmicamente de lo previsto. Asi

mismo, la colaboracién de la enfermera de los Centros Escolares a los que nos dirigimos, ha sido de una

gran ayuda, facilitAndonos en todo momento las entrevistas con los directores y la preparacion de las

aulas.

La colaboracion de los directores de todos los centros educativos ha sido excelente poniendo a nuestra

disposicién aulas y proyectores.

Las charlas estaban en principio dirigidas a un
colectivo de unos 300 alumnos y sus profesores,
habiéndose superado el nimero de 400 alumnos
asistentes.

Los colegios en los que se impartieron las charlas

son:

Charla a alumnos de 5 Primaria del Colegio de ifiigo de Toro

. C. P. CONC. CORAZONISTAS Joaquin Velasco Martin n° 44

1
2. C.P. TIERNO GALVAN Calle Manuel Silvela, s/n
3. LE.S. PARQUESOL Calle Juan de Valladolid, 28 bis
4. I.LE.S. CONDESAEYLO Calle Velazquez, s/n

5. C.P. INIGO DE TORO Calle Morena, 11
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Al final de las charlas, se repartieron
o El Cuaderno del Profesor para cada uno de los profesores de cada aula.
e Entre los alumnos
o Un diptico resumen de los contenidos de la charla.
o Unos boligrafos como recuerdo del evento.
e Un test para comprobar si se habia captado al menos las lineas generales de lo que se pretendia
transmitir.
Una vez analizados los resultados de dicho test, hemos podido comprobar que los alumnos han asimilado

los contenidos que se pretendia transmitir.

5 - REPRESENTACIONES

REUNIONES JUNTA DIRECTIVA NACIONAL DE HEMOFILIA EN MADRID

02-04-16

19-11-16

6 — EMPRESAS COLABORADORAS

ORGANISMOS PUBLICOS

Junta de Castillay Ledn

Diputacion Valladolid.
Consejeria de Sanidad.

Ayuntamiento Palencia.
Sacyl.

Ayuntamiento Valladolid.
Diputacion de Palencia.

ENTIDADES PRIVADAS QUE HAN COLABORADO EN EL ANO 2015

Pfizer. El periédico Aqui en Valladolid.

Bayer. Colegio Médicos Valladolid.

Baxter. Colegio de Farmacéuticos de Valladolid.
Caja Duero. Colegio Médicos de Palencia.
Federacion Espafiola de Hemofilia. Colegio de Farmacéuticos de Palencia.
La federacion Mundial de Hemofilia. Colegio de Farmacéuticos de Segovia.
La emisora de radio Aqui en Valladolid. Colegio de Médicos de Segovia.




7 — MEMORIA ECONOMICA

| MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2016 |

1. CAPITULO INGRESOS

A.- SUBVENCIONES

concedido ejecutado
- Ayuntamiento de Valladolid 703,84 £ 703,84 £
Total subvenciones 703,84 £
B.- APORTACIONES / COLABORACIONES
- Aportaciéon FEDHEMO a curso formacion noviembre 100,00 £
Total Aportaciones / Colaboraciones 100,00 £
C.- SOCIOS / CUOTAS / ACTIVIDADES
- Cuotas socios 2016 (62 cuotas) 3.110,00 €
- Recaudacion Actividades
® Comida de Navidad 930,00 £
- Recaudacion Loteria Navidad ASVAPAHE 2016 3.785,00 £
- Pago socios Asamblea Santiago 1.181,00 €
9.006,00 £
D.- OTROS INGRESOS
- Ingresos financieros 6,49 £
TOTAL INGRESQOS 9.816,33 €
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2. CAPITULO GASTOS

SEGURO SEDE

GASTOS FINANCIEROS (CAJADUERO)

a.- Comision de mantenimiento

b.- Gastos Remesa (1,09) devol. Remesa(6,05)
C.- Comisiones por tansferencias

d- Servicio Avisos

e.- Devolucicn cuotas

GASTOS OFICINA / INFORMATICA

Fotocopias, cartuches tinta, corteles, tarjetos...

GASTOS CORREOS

TELEFONIA

APORTACION A FUNDACION VICTORIA EUGENIA

LOTERIA DE NAVIDAD

COMIDAD NAVIDAD

a- Restaurante

VIAJES

a.- Junta Directiva Nacional 2-abril

b.- Viaje reparto carteles Dia Mundial 4 abril

C.- Viaje Palencia Dia Mundial Hemof. 15 abril
d.- Reparto Overuela-Puente Duero - 11 abril
e.- Pago adelantado asistentes Asam. Santiago
f- Viaje Palencia 16 julio

g.-- Viaje a Palencia Dir. Centro Base 18/octubre
h.- Viaje a Madrid curso noviembre

i.- Viaje a Cugllar

j- Viajes charlas centros educativos
k.- Parking varios viajes

|- Viaje comida Navidad

SUBVENCIONES CONCEDIDAS

a.- La Charca 2016 Martin Rico Franco

d.- Samxenxo 2016 Alvar Martin Rojo

f- La Charca 2016 Rubén Pérez Abadia
h.- La Charca 2016 Manuel y Sara Galarza

OTROS GASTOS

a- Dominio pagina Web 2016

b.- Disefio presentacion CONTRASTE
c- Regalos Teresa Mulero y Dra. Fisac
d.- Desayunos Dia Mundial

g~ Mesas vy sillas plegables
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109,24 €

109,24 €

71,05 €
100,00 €

171,05€

2.047,91€

2.047,91€

B20€

774,06 €

774,06 €

200,00 €

200,00 €

3.000,00 €

3.000,00€

148787 €

1487 87€

93,20 €
21,85 €
69,00 £

9,50 €

1.181,00 €
26,54 €
19,95 £

112,85 €
20,90 €
1495 €
22,00 €

220,00 £

1.81104€

130,45 €
100,00 €
100,00 €
200,00 £

S3045£

139,76 €
605,96 £
75,00 £
470€
115,18 €

TOTAL GASTOS

8,20€

11.171,42 €




8 — PLAN TRABAJO 2017

PROGRAMA DE LA FEDERACION NACIONAL

MARZO

Junta Directiva Nacional 10 de febrero en Madrid.

Dia 12 la XLVI Asamblea Nacional de Hemofilia y XXIV Simposio Medico-social en Sevilla.
ABRIL

18 marzo al 31 de mayo curso de monitor de tiempo libre.

MAYO

24-25 de mayo VII Curso Internacional de Formacion Continuada para hematd6logos.

JUNIO

Hemojuve: Pendiente de fechas.

JULIO

Albergue de Inhibidores: Fecha: 5 a 9. Lugar: Totana, Murcia.

Albergue de nifios: Fecha: 18 a 29. Lugar: Totana, Murcia.

AGOSTO

Albergue de padres: Fecha: 31 de agosto a 3 de septiembre. Lugar: Mollina, Malaga.
NOVIEMBRE

Junta Directiva Nacional.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION ASVAPAHE

FEBRERO

Dia 18 Asamblea general ordinaria ASVAPAHE.
ABRIL

17 Abril Dia Mundial de la Hemofilia.

MAYO

Excursion.

OCTUBRE

Jornada de Hemofilia.

DICIEMBRE

Comida de Navidad.

21




