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1 - ASVAPAHE — ASPECTOS GENERALES
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CENSO DE ASVAPAHE A DICIEMBRE 2018

CUAGULOPATIAS VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 24 8
HEMOFILIA B 7 0

VON WILLEBRAND 1 1
FACTOR VII 2 3
PORTADORAS - A 10 4
PORTADORAS - B 4 1
SOCIO.COLABORADORES S 1
SOCIOS 53 18

TOTAL SOCIOS 71

¢ 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. |. 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.

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 Asociacién 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 de aquellos relacionados 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 prevencioén y tratamiento de los enfermos y de su capacitaciéon 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 solucion 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 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
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2 — ENTREVISTAS, RELACIONES INSTITUCIONALES

DE ASPECTO MEDICO Y GESTIONES

REUNIONES EN VALLADOLID

AYUNTAMIENTO

13-2-18 / 03-04-18 Presentacion de documentacion de continuidad, de socios, y traslado de datos

Junta Directiva, para su comunicacion / informacién a terceros.

18-1-18 Solicitud otro afio mas, al Gabinete de Gobierno y Relaciones, de la iluminacion de color
rojo del Ayuntamiento de Valladolid y la Plaza del Milenio con motivo del Dia Mundial de la Hemcfilia el dia
17 de abril, con la participacion en dicho evento de la Concejala del Area de Educacion, Infancia e
Igualdad del Ayuntamiento de Valladolid, Victoria Soto Olmedo.

5-3-18 Peticion de reparto de carteles con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia para el 17 de
abril.

Agradecimiento al Ayuntamiento de Valladolid, por la espléndida acogida dispensada dicho dia.

JCYL

1-3-18 Traslado de datos de comunicacion de la Junta Directiva de ASVAPAHE a la Junta de

Castilla 'y Ledn.

SACYL

8-1-18 Peticién de una mesa informativa para el Dia Mundial de la Hemofilia a la Responsable de
Comunicacién del Hospital Universitario de Valladolid, Ana Belén Hernandez Sanchez. Siendo esta
peticion atendida y mostrando en su pagina Web la conmemoracién en dicho dia.

Durante el mes de marzo se llevo a cabo la distribucion de carteles del Dia Internacional de la
Hemofilia en el Hospital Clinico Universitario de Valladolid, Hospital Universitario Rio Hortega, en las
Gerencias de las Zonas Este y Oeste de Valladolid, Colegio de Médicos, Colegio Farmacéuticos, Colegio

de Enfermeria, Escuela Universitaria de Enfermeria y Diputacién de Valladolid.




REUNIONES EN PALENCIA

AYUNTAMIENTO

12-2-18 / 6-3-18 Entrevista y solicitud al Concejal Delegado del Area de Servicios Sociales,
Seguridad Ciudadana, Comercio, Desarrollo Econémico y Empleo, Participacion y Fondos Europeos, D.
Luis Angel Pérez Sotelo, de la iluminacién de color rojo del Ayuntamiento de Palencia, El Cristo del Otero y
la distribucion de la carteleria, con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia, el dia 17 de abril. Dicha reunion
fue muy fructifera por ambas partes, teniendo lugar dicho dia recepcion en el Ayuntamiento de Palencia e

iluminandose de rojo la imagen del Cristo del Otero.

SACYL

5-1-18 Peticion de mesa informativa para Dia Internacional de la Hemofilia en el Complejo
Hospitalario de Palencia al Director Gerente Dr. Felipe Mielgo Carbajo. Es de agradecer, que una vez mas,
nuestra peticion fue atendida.

6-3-18 Peticion de distribucion de carteles para Dia Internacional de la Hemofilia en las zonas de
influencia de la Gerencia Asistencial de Palencia. Se entregan carteles en Colegio de Médicos, Colegio

Farmacéuticos, Colegio de Enfermeria, Escuela Universitaria de Enfermeria y Diputacion de Palencia.

REUNIONES EN SEGOVIA

SACYL

1-3-18 Desplazamiento a Segovia, para entregar carteles del Dia Mundial de la Hemofilia en el
Complejo Asistencial de Segovia, al Director Gerente Dr. José Manuel Vicente Lozano, a la Dra. Shally
Marcellini, de Hematologia. Se entregan carteles en el Colegio de Médicos y en el de Farmacéuticos de

Segovia.

UN ANO MAS CONTINUAMOS LA COLABORACION CON ASPAYM.

20-12-18 Continta un afio mas la colaboracion con ASPAYM Castilla y Ledn por el que ASPAYM
prestara servicio de Fisioterapia Asistencial a precio de asociado a los socios derivados desde
ASVAPAHE.

ASPAYM ofrecera a los pacientes, bajo cita previa, tratamientos de hora y media, totalmente
personalizados seguln sus necesidades.




3 - ACTIVIDADES

ENERO

e Realizacion de altas y bajas en la asociacion.

o 24 -02-17 Asamblea Ordinaria de Asvapahe
MARZO
6-3-18 Se entregan carteles en Colegio de Médicos, Colegio Farmacéuticos, Colegio de Enfermeria,
Escuela Universitaria de Enfermeria y Diputacion de Palencia.
15-3-18 Peticion al Gerente del Hospital Universitario Rio Hortega de una sala, para la realizacién de
un curso de terapia fascial, en el tratamiento de la artropatia hemofilica sobre codo a realizar en el
mes de mayo por parte de Fishemo y la Universidad Europea. Amablemente se nos cede una sala.
17-3-18 Reunion Junta Directiva de ASVAPAHE.
14-318 Participacion en la encuesta de La Real Fundacion Victoria Eugenia.

ABRIL

Participacion en las Jornadas de Hemofilia de Avila

COMPLEJO ASISTENCIAL DE AVILA

A dichas Jornadas, celebradas en el complejo

Hospital"Nra. Sra. de Sonsoles’ - HospitalProvindal
Avda, Juan Caros I, s/n - 05071 - H:920358000/001

Asistencial de Avila el 10 de abril, se desplazaron el

EVOLUCION DEL Presidente y Vicepresidente de la Asociacion. La
CONCEPTO Y

TRATAMIENTO DE LA apertura de dicha Jornada la realiz6 el Jefe de
HEMOFILIA

Servicio del Complejo Hospitalario de Avila el Dr.

Abelardo Barez Garcia, a la que siguié una ponencia

Introduccién:
Dr. Abelardo Barez Garcia. Jefe de
Servicio Hematologia Hospital Ntra. LUGAR:

Sra. de Sonsoles. Avila. Salén de Actos del Hospital

Ponente: Ntra Sra de Sonsoles.
Dr. Manuel Quintana Molina.

Experto en Hemofilia. HORA: 13:30

del Dr. Manuel Quintana Molina sobre la “Evolucién del

Concepto y Tratamiento de la Hemofilia”

)

@ ﬁi ; JSacyl
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“La hemofilia en la familia real espanola”
Charla a cargo del doctor Manuel Quintana

Por la tarde se asistio, en el Episcopio de Avila, a la charla del ISR ENERR VL EEEEL Y IEREE
a cargo de José Antonio Carrasco

Dr. Quintana sobre “La hemdfilia en la familia real espanola”,
siendo el Dr. Quintana un estudioso de esta materia. Sirvid
como introduccion a la presentacioén de un libro escrito por José

Antonio Carrasco, hemofilico, donde nos describe su afan de

Manuel Quintana es médico
hematélogo especialista en
Hemofiliay asesor médico de
la Real Fundacién Victoria
Eugenia

superacion diaria, pese a su hemofilia. En el acto se contd con

la presencia de la Teniente de Alcalde y Concejal de Cultura,
Sonsoles Sanchez Reyes; el director de la revista Espafia iussseciom moenas s e i
y director de la revista Espaia Healthy.

H ealthy, D r. O mar G u | I I e rmO, Ia G e rente d e AS ISte n CI a S an Itarla M.? Antonia Pedraza Duenas, gerente del Servicio de Atencion Primaria de Avila.

Sergio Martin Martin, colaborador en relaciones pablicas y sociales.

de Avila, Maria Antonia Pedraza; el Dr. Abelardo Barez y Sergio BT PEI
Episcopio_19:00 h.

Martin, colaborador en relaciones publicas y Sociales.

Entrada gratuita hasta completar el aforc
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Estuvieron acompafiados por el
Presidente de la Diputacion de Avila,
D. Jesus Manuel Sanchez Cabrera.

A esta cita también acudieron las
Asociaciones de Salamanca y Madrid.

Foto en el Episcopio de Avila, con
participes en la charla y
representacion de asociaciones de
Madrid, Salamanca y Valladolid.

MAYO

3-5-18 Convocatoria de reunion por parte de la Concejalia de Asuntos Sociales de Palencia.
Reunidn en el Hotel Castilla la Vieja de dicha ciudad a la que asistio el vicesecretario de Politica Social
y Sectorial del Partido Popular, Javier Maroto, el presidente regional de dicho partido, Alfonso
Fernandez Mafiueco, y la presidenta de la formacion en Palencia, Angeles Armisén. Las asociaciones
Palentinas y la nuestra, al estar en las dos provincias, expusimos toda la problematica que nos afecta y
las posibles soluciones en cada una de las asociaciones presentes.

7-5-18 Peticion de piso en Madrid a la Federacion para operacién de socio.

11-18-25 En estos dias se celebro el estudio realizado por Dr. Rubén Cuesta Barriuso y Dr. Raul
Pérez desde el grupo de investigacion de fisioterapeuta en cuagulopatias congénitas de la Universidad
Europea de Madrid y con la colaboracion de la Real Fundacion Victoria Eugenia, realizando dicho
estudio clinico aleatorizado multicéntrico, sobre la eficacia de la terapia fascial en el tratamiento de la
artropatia hemofilica de codo (HelL-Fascial). En dicho estudio participaron 5 socios de Valladolid, 2 de

Palencia y uno de la Asociacion de Salamanca.

18-5-18 Participacion de una familia de Palencia en una convivencia de la Asociacion de Madrid.

Esta convivencia se celebra en el Centro de Congresos Fray Luis de Lebn situado en Guadarrama,
Madrid, donde celebran cada afio la Convivencia de familias con niflos con hemofilia. Este afio se
reunieron en torno a 60 personas entre padres y nifos.

El sdbado comenz6 a las 11 horas con las con la ponencia “Hemofilia: concepto diagnéstico, y
tratamiento. Nuevos tratamientos” a cargo de la Dra. Ana Lilia Hernandez Moreno, Hematéloga y
Pediatra. Se realiz6 un repaso sobre el concepto de hemofilia, su clasificacion, transmisién y las
pruebas diagnosticas. En cuanto a los nuevos tratamientos, la Dra. Ana Lilia, expuso que los retos
estdn encaminados en la mejora de la biosintesis y secrecién, aumento en su actividad funcional,

mayor biodisponibilidad y vida media plasmética y una mejora en la antigenicidad / inmunogenicidad.




A continuacion, la
Coordinadora de
Ensayos clinicos Sara
G2 Barcenilla, deleitd
con su ponencia:
“Autotratamiento en
hemofilia y vida
saludable”. En ella,
quiso hacer hincapié en
el beneficio del
autotratamiento para la

autonomia del paciente,

pero también en otros T 3 S5
aspectos importantes, como Foto de familia de asistentes
el dolor que puede sufrir el paciente y su influencia en la adherencia al tratamiento. También realiz6 un
repaso sobre las dudas y los miedos de los pacientes respecto a los nuevos tratamientos, como el
riesgo de desarrollar inhibidores. Por Gltimo la mafiana la cerraba la Psicéloga y Coach Mar Sanchez,
madre de dos chicos con hemofilia A grave, nos presentd su ponencia “Experiencia personal y
técnicas de afrontamiento”. En su charla, Mar sugiri6 cambiar los pensamientos negativos por otros
mAas positivos respecto a los hijos y a nuestra vida, ya que nosotros mismos tenemos el poder de
cambiar nuestro estado de animo dirigiendo nuestro pensamiento y nuestras acciones. Mar también
ensefid a los padres diversas técnicas de afrontamiento que pudieran servir de ayuda a las familias
para su dia a dia.

Después de la comida las ponencias ambas a cargo de la Dra. Ana Lilia: “Cémo explicar la
enfermedad a los nifios con hemofiliay a sus hermanos sanos”, exponiendo en ella el riesgo de
gue en los hermanos de los nifios afectados aparezcan envidias debido a la percepcion de que el
hermano con hemofilia se lleva toda la atencién de los padres.

Por dltimo, nifios y padres realizaron una actividad conjunta con el “Taller préactico familias:
aprendemos de nuestra enfermedad”. En este taller se realizé un juego de roles con los nifios y los
padres. Los padres hacian el papel de hijo y preguntaban al nifio (que hacia el papel de padre) sobre
aspectos de la hemofilia. De esta forma se percibe el nivel de conocimiento de los nifios sobre la
enfermedad. También los nifios y sus hermanos realizaron este intercambio de papeles, pudiendo
demostrar los hermanos que también estan puestos en el tema.

A continuacion, a partir de las 19:30 de la tarde, las familias disponian de tiempo libre para poder
disfrutar de las instalaciones del Centro y charlar con el resto de familias sobre los temas que les

preocupan o debatir sobre el contenido de las ponencias y los temas surgidos.
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https://marsanchezpsicologa.com/

Los nifios también tuvieron su programacién en ese dia, y es que a las 11:00 de la mafana tuvieron la
visita de Nacho Sevilla, un paciente de 22 afios con Hemofilia A grave que cont6 su experiencia a los
nifios, cémo vivid la enfermedad desde la infancia, y como ha hecho una vida normal gracias a los
tratamientos y a su adherencia
al mismo.

El domingo llegando ya la
convivencia a su fin y para
contrarrestar la tristeza que
esto produce, se habia
preparado un “Taller de
Risoterapia” tanto para nifios
como para padres  por
separado. De esta forma nifios
y mayores pudieron tener un

rato distendido para perder

verglienza, reir y relajarse.

Juego de Roles con los nifios y los padres.

Sin duda estas convivencias son de vital importancia para las familias con nifios con hemofilia ya que
les permiten profundizar en temas sanitarios sobre la enfermedad en un ambiente extra hospitalario en
el que pueden realizar preguntas y compartir experiencias, estrechar lazos creando vinculos con otras
familias lo que también supone un gran apoyo para todos. Por su parte, los nifios, también han podido
aprender de la experiencia de otros y disfrutar en compafiia de otros nifios a los que les ocurre lo
mismo que a ellos. Habra sido una experiencia maravillosa para la familia.

Por ultimo, agradecer a Pfizer por haber hecho posible la realizacion de esta actividad.

JUNIO

El dia 2 se celebr6 una reunion con Asociaciones de Hemofilia de toda la Regiéon con vistas a la
creacion de una Asociacién Regional.

El dia 14 asistimos a la reunién con el Concejal de Participacién Ciudadana en el C.1.C “Conde
Ansurez” dentro del programa de seguimiento de asociaciones con sede en este Centro.

Durante todo el mes se hace entrega de Memorias en Valladolid.

JULIO

Dia 3, entrega de memorias en las instituciones de Palencia.
Dia 5, entrega de memorias en las instituciones de Segovia.

Dia 10, obtencion del Certificado de Adaptacion al RGPD por parte de la empresa Forprodat CYL.
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SEPTIEMBRE

Participacion en el campamento formativo de la Asociacién de Madrid.

La Asociacion Provincial de Madrid
organizo del 3 al 9 de septiembre, en
el Centro de Naturaleza La Cafada
Real Open Center situado en Peralejo
(El  Escorial), el Campamento
Formativo para nifios con hemofilia
con el objetivo de ayudar a los nifios
en el dia a dia con su enfermedad, su
autotratamiento y  visibilizar la
dolencia. En este campamento
participaron 2 nifilos de Palencia
socios de Asvapahe. En esta edicién
han participado mas de 30 nifios
entre 7 y 14 afics, y ha estado
apoyada por la Fundacion

Montemadrid, Bankia y Bayer.

Formacién en Hemofilia para nios y nifas de 8 a 14 aios

Centro de naturaleza Caiada real Open Center
Peralejo ( El Escorial ) CUOTA: 50 €
Para niios y niias con hemofilia y otras coagulopatias congénitas

DESDE EL 3 AL 9 DE SEPTIEMBRE

PlaZ(AS liw\itadaS'“ a de septiembre COMIDA DE SOCIOS

Cartel anunciador de inscripciones

El proyecto intenta ofrecer a los mas pequefos un entorno distendido en el que puedan conocer a otros

nifios con su misma problematica y divertirse realizando todo tipo de actividades en contacto con la

naturaleza. Ademas, se ha podido contar con la colaboracion de diferentes profesionales del ambito de

la hematologia para que los mas pequefios puedan resolver sus dudas, conozcan mejor su enfermedad

y vayan consiguiendo una cierta autonomia. Los nifios descubren de esta forma que no son Unicos,

otros niflos también padecen su misma enfermedad, y pueden hacer practicamente lo mismo que el

resto de nifios tomando ciertas precauciones y siguiendo su tratamiento.

Dia 15 sébado, patrticipacion de un socio con la Asociacién de Burgos en un encuentro de convivencia

Visita al museo en Saldafia.

en Saldafia ( Palencia) Se realizé una visita a la
Villa Romana de La Olmeda y la localidad de
Saldafa, donde disfrutaron de una comida en la
ribera del rio compartiendo lo que cada uno quiera
aportar. La Asociacion de Burgos se encargo de las
bebidas y del postre.

Después de comer visitaron, en Saldafia, el museo
de La Olmeda que completaba la visita realizada

por la mafiana.
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OCTUBRE

Dia 3, Comunicacion en el local de la Asociacion a los socios participantes de los resultados del estudio
realizado en el mes de mayo, por los doctores Rubén Cuesta Barriuso y Raul Pérez del grupo de
investigacion de fisioterapia en cuagulopatias congénitas de la Universidad Europea de Madrid y con
la colaboracion de la Real Fundacién Victoria Eugenia, sobre la eficacia de la terapia fascial en el
tratamiento de la artropatia hemofilica de codo (HeL-Fascial).

Dia 22, se nos realiz6 una invitacion para asistir a la Jornada #CountdownVHC, que se celebr6 en la
sede de las Cortes de Castillay Ledn. Los objetivos de dicho encuentro:

Promover vy articular un debate en los parlamentos

autonomicos sobre el reto de eliminar la infeccion por VHC

. #CountdownVHC
como problema de salud publica y los pasos para avanzar en E Hacia 1a eliminacion de 1a
. ., . . . Hepatitis C
esa direccion, especialmente en materia de cribado y =
E :
. .. ., , . 22 |l vauLADOLD, 22 DE OCTUERE DE 2018
microeliminacion, asi como en otras medidas como el SR

diagndstico en un Unico paso y la coordinacion efectiva entre
niveles asistenciales. Servird asimismo para hacer valoracion mgﬁmmmmmﬁmhm:rﬁx*my
S e e ey e e

de la extension del PEAHC en cada Comunidad. i Sanies s pora e saloracion de 1 aremeton et PERLYS o cass

Cormamidad

, . Las Jornad i en los de Madrid, Castilla y Leén, Andabucia y Galicia,
Las Jornadas se celebraran en los Parlamentos de Madrid, J 72 progmman e un memerte clave pars o e de s pettenspas s chmiracién de o

Castilla y Ledn, Andalucia y Galicia, y se programan en un

PUBLICOS

+ Decisores. Farlamentarios de la Cormision de Salud del Parlamento/Consejeria de Salud.

momento clave para el avance de las politicas para la  Profesonle:

«  Ascciaciomes de Pacientes.
*  Medios de comunicacién.

eliminacion de la hepatitis C en Espafia, en el que se aguardan

los resultados del estudio de seroprevalencia del Ministerio de Woom. W segfre e SESP

[ i A Fm o @, @at g 0
Sanidad, al que las comunidades estan esperando para tomar — G e oum
decisiones.

Invitacion a la jornada.
NOVIEMBRE

Dia 7, Reunién de la Junta Directiva de Asvapahe.

DICIEMBRE

Dia 16 Comida de navidad.
Se efectu6 en el Hotel Europa Centro, en
Magaz de Pisuerga en la provincia de Palencia, el
domingo 16 de diciembre, con 44 socios, 44 adultos
y 4 nifios, con una buena aceptacién por parte de
los socios. A esta comida asistieron el Dr. Frade,

Jefe de Servicio de Hematologia del Hospital

Universitario Rio Hortega y la Supervisora M2
Antonia, Supervisora de Hematologia, del mismo hospital, Comida de navidad.

con sus respectivos acomparfantes.
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ACTIVIDADES CON FEDHEMO

MARZO
Dia 3 Reunién de Junta Directiva Nacional en Madrid

ABRIL

La XLVII Asamblea Nacional de Hemofilia'y el XXV Simposio Médico - Social tendr& lugar en
Zaragoza del 20 al 22 de abril

- —— - ”

- F=gT
] - R i < —~ ZARACOZA

: 20 - 22 ABRIL 2018
ALCANZANDO METAS

r’
E - ﬂfedhemo & ARALAR

A dicha reunién asistimos 18 personas de la Asociacion Vallisoletana y Palentina de Hemofilia y una
invitacion, a la que es hoy la Supervisora del Hospital Universitario Rio Hortega, M@ Antonia Fernandez
Contreras.

La Asamblea ha estado organizada por la Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO) junto a
la Asociacion de Hemofilia Aragén-La Rioja (HEMO ARALAR). Bajo el lema “Alcanzando metas”, la
Federacion quiere anunciar que “ha llegado el momento de comprobar y reivindicar el acceso a los
nuevos tratamientos, que son el futuro en hemdfilia”

Mas de 400 personas con hemofilia y otras coagulopatias congénitas y sus familiares se relnieron en
Zaragoza, ese fin de semana.

La inauguracion del XXV Simposio Médico Social
tuvo lugar el dia 21 (sabado) a las 9:45h en el Palacio
de Congresos de la ciudad de Zaragoza a cargo del
Consejero de Sanidad de Aragon, Sebastian Celaya
Pérez, José Maria Ruiz Bueno, presidente de la
Asociacion de Hemofilia de Aragdon- La Rioja, Dr.
Manuel Moreno, presidente de la Real Fundacion
Victoria Eugenia y Noelia Diaz Padilla, vicepresidenta
de FEDHEMO.

Socios asistentes a la inauguracion.

Durante el acto inaugural José Maria Ruiz Bueno, presidente de la Asociacion de Hemofilia de Aragén-
La Rioja destac6 con espiritu reivindicativo la necesidad de conseguir que los pacientes, a nivel
nacional, puedan disfrutar de los avances terapéuticos, que tanto beneficios suponen para el colectivo
de pacientes con hemofilia y otras coagulopatias congénitas. Ademas, insto a las autoridades sanitarias
a contar con el apoyo y experiencia de las asociaciones de pacientes junto al Comité Cientifico de la

Real Fundacion Victoria Eugenia (RFVE), para que Aragén no se quede a la cola en cuanto a
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innovacion con respecto a otras Comunidades Autonomas. Ruiz Bueno, continud invitando a los
representantes de la administracion a que “simplemente se convenzan de los beneficios que produce a
todos los niveles la aplicacion de tratamientos novedosos e invertir en investigacion y desarrollo”.

Por su parte, Sebastian Celaya Pérez, consejero
de Sanidad de Aragon, incidié en que la hemofilia
“necesita un enfoque integral, en el que participen
profesionales de distintas especialidades para
abordar el proceso a lo largo de toda la vida del
paciente” Asimismo, se mostréo dispuesto a
adoptar la misma linea en Aragén “si la Agencia

Espafiola del Medicamento y el Ministerio de

Sanidad tienen en cartera los nuevos farmacos

para la hemofilia B”. Socios asistentes a la inauguracion.

La primera sesién sobre el papel de la Agencia Europea
del Medicamento (EMA) y la Agencia Espafiola del
Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS) en la
aprobacién y comercializacion de farmacos en hemofilia y
el acceso de los pacientes a los nuevos

medicamentos, fue moderada por el Dr. José Manuel

Calvo del Hospital Universitario Miguel Servet de

Inauguracion de la Asamblea Nacional Zaragoza.

En la misma, intervinieron como ponentes el Dr. Antonio Gémez Oute de la AEMPS y Laura Quintas

Vocal de Ila comision permanente de FEDHEMO 'y presidenta de AGADHEMO.
El representante de la AEMPS, expuso a los asistentes los pasos que se siguen para la aprobacion de
los farmacos y el posicionamiento del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, a través de
documentos como el Informe de Posicionamiento
Terapéutico (IPT) de los diferentes productos. Por otro
lado, como representante del colectivo de la hemofilia
y otras coagulopatias congénitas, Laura Quintas
ofrecid una vision desde el punto de vista de los

pacientes con respecto a la progresiva adquisicién de

estos farmacos.

Socios asistentes alas jornadas.

Con respecto a la fase precio-reembolso, Quintas hizo hincapié en la importancia de que las

asociaciones de pacientes a través de la Federacion “realicen aportaciones oportunas en este punto, ya
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gue no siempre todos los parametros que se valoran desde las administraciones publicas, se realizan
de forma homogénea. Los pacientes no tenemos la misma vision que pueden tener las personas que
estan valorando estos medicamentos, por eso es importante trasladar nuestra opinién” expuso.
Ademas, continué defendiendo que los nuevos medicamentos que vayan saliendo al mercado para las
personas con hemofilia y otras coagulopatias congénitas, no sean medidos como un gasto sino como
una inversion.

Posteriormente, en el Il Bloque de ponencias, se trataron diversos temas de interés como la hemofilia
en la historia, los nuevos farmacos en el tratamiento de personas con hemofilia e inhibidor y el papel de
la comunidad cientifica en el futuro de la hemofilia. En este caso quienes debatieron y aportaron su
vision fueron la Dra. Carmen Altisent Roca, del Hospital Universitario Vall d’ Hebron de Barcelona; el Dr.
Santiago Bonanad del Hospital Universitario y Politécnico la Fe de Valencia y la Dra. Eva Mingot

Castellano del Hospital Regional Universitario de Malaga.

En opinién del Dr. Santiago Bonanad la terapia génica esta avanzando a pasos agigantados. Ademas,
hablé sobre el escenario de mejora en los ultimos diez afios en cuanto a: tratamiento sustitutivo y
prevencion de inhibidores. Sin embargo, advirtié en la necesidad de ser cautos ante las expectativas ya
gue muchas estrategias aln estan en fases experimentales.

Por su parte, la Dra. Eva Mingot Castellano, del Hospital Regional Universitario de Malaga quiso poner
de manifiesto la importancia que las sociedades cientificas establezcan sinergias, ya que bajo su
perspectiva, esto permite invertir mejor los recursos y ofrecer mejores resultados. Asimismo, explico la
necesidad de establecer puentes para favorecer la investigacion en enfermedades raras, manifestando
‘la gran inquietud que hay en el colectivo cientifico y sanitario, para ir construyendo sobre estas
patologias, bajo una vision conjunta y complementaria. Tenemos que ir todos de la mano; la cienciay la

sociedad”.

XLVII Asamblea Nacional de Hemofilia.

Durante la XLVII Asamblea Nacional, a la que
asistieron ademas de representantes de
Federacioén Espafiola de Hemofilia,
representantes de 19 asociaciones miembro,
se aprobaron los presupuestos de la entidad y
se ratifico la memoria de actividades del afio
2017. Ademas, los socios pudieron conocer los

detalles de las actividades y proyectos que la

Federacion desarrollara en este afio vigente,

Clausura de la Asamblea Nacional de Hemofilia

revisar el balance presupuestario y realizar sus aportaciones en los diferentes turnos de palabra

establecidos.
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Miguel Angel Martin Dominguez, Secretario General de FEDHEMO, realiz6 un resumen de las
principales conclusiones recogidas, en las que la Federacion expone, solicita y exige que el abordaje
terapéutico de los pacientes con hemofilia, se base en criterios clinicos y nunca con base a criterios
econdmicos. Asimismo y ante la aparicion de nuevas alternativas terapéuticas para el abordaje de la
hemofilia, la Federacién exige el acceso generalizado independiente de la region de residencia de todos
los pacientes con coagulopatias congénitas de Espafia.

Por otro lado, la Asamblea General de FEDHEMO hizo llegar a la Consejeria de Sanidad del Gobierno
de Aragon, la peticion de que esta Comunidad Auténoma se convierta en puntera en el acceso de los
pacientes con hemofilia B a los nuevos tratamientos de larga duracién accesibles en la cartera de
farmacia desde hace meses. Ademas, FEDHEMO de la mano con de la Asociacion de Hemofilia de
Aragon-La Rioja, se ha puesto a disposicién de la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Aragon, para
cuantas reuniones, acciones y acuerdos sean necesarios para conseguir el acceso de los pacientes de
esta region a los mejores tratamientos disponibles.

La clausura de esta XLVII Asamblea Nacional estuvo a cargo de Gonzalo Saiz, Consejero Técnico de la
Direccion General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI),
Pablo Martinez Royo, Director General de Derechos y Garantias de Usuarios del Gobierno de Aragén,
Noelia Diaz Padilla, Vicepresidenta de FEDHEMO y José Maria Ruiz Bueno, presidente de la
Asociacién de Hemofilia de Aragén-La Rioja.

Una Asamblea que, a opinion Noelia Diaz Padilla, Vicepresidenta de FEDHEMO, ha sido “muy
participativa, hemos recibido socios de toda Espafia, lo que indica la implicacion de todos”. Continud
explicando que “de aqui a los proximos 5 afios, el futuro puede ser muy diferente y eso requiere que

todos seamos activos, participativos y responsables, estoy convencida que lo estamos haciendo y aqui

ha quedado demostrado” subrayé.

Por su parte, Pablo Martinez Royo, Director General de
Derechos y Garantias de Usuarios del Gobierno de Aragén, dijo
que habria que aprovechar estos foros para que los servidores
publicos como el Gobierno de Aragdn, ministerios, responsables
de la Sanidad y de los derechos ciudadanos, estén mas

comprometidos y mas cercanos a los pacientes”.

Foto de despedida.
También incidié en que es preciso gue las redes asistenciales se encuentren siempre disponibles para
un enfoque multidisciplinar del abordaje de la hemofilia, con una perspectiva integradora que implique a
varias especialidades médicas a la vez, continuamente y de manera coordinada. Finalmente, Martinez
Royo, se comprometié en meter en programar en su agenda una cita junto a la consejeria de sanidad
para “hacer llegar a donde es debido las conclusiones de esta asamblea” concluyé.

Para cerrar la sesion, Gonzalo Saiz Ferndndez, del MSSSI, inst6 a los pacientes a concentrar
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esfuerzos para conseguir que todos tengan los mismos derechos independientemente de la CCAA de

residencia. Continu6é abordando el tema de las ayudas sociales que aun no han sido concedidas,

destinas a personas afectadas de hemofilia y otras coagulopatias congénitas, que hayan desarrollado

VHC y VHI, a consecuencia de haber recibido transfusiones sanguineas o tratamientos con

concentrados de factores de coagulacion contaminados en el &mbito del Sistema Sanitario Publico. Saiz

insistio en “Concentrar esfuerzos y no dejar de presionar y seguir luchando para cerrar ese ciclo que no

se ha logrado cerrar desde el afio 2002” acentud.

JUNIO

“IV JORNADAS DE FORMACION EN HEMOFILIA Y OCIO NAUTICO PARA ADOLESCENTES
DE 14 A 17 ANOS” DEL 24 AL 29 JUNIO. HEMOJUVE 2018
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Triptico de Hemojuve 2018

El principal objetivo de esta iniciativa
es mejorar el conocimiento y auto-
tratamiento integral en relacién a la
hemofilia, propiciando un espacio de
ocio y tiempo libre participativo.
Ademas, supone una oportunidad para
gue adolescentes con hemofilia de
diversos puntos de Espafia puedan
conocerse, intercambiar sus
experiencias y preocupaciones con
otros adolescentes afectados.
Asimismo, “este tipo de actividades
pretende consolidar la relacion

establecida en los albergues de nifios,

La Federacién Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO) vy la
Asociacion Gallega de Hemofilia (AGADHEMO), han
celebrado por quinto afio consecutivo las “Jornadas de
Formacién en Hemofilia y ocio nautico” HEMOJUVE, con la
colaboracion de la Confederacion Gallega de Personas con
Discapacidad (COGAMI)y la Fundacién Mapfre, para
pacientes de entre 14 a 17 afios con coagulopatias
congénitas o portadoras. A esta jornada acudié un socio de
Valladolid.

Foto de los asistentes a Hemojuve 2018.

tanto entre los propios participantes, como dentro del movimiento asociativo”

El lugar elegido para realizar estas jornadas ha sido la ciudad de Sanxenxo (Pontevedra), entorno ideal
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para que los participantes pudiesen convivir con la naturaleza y pasarlo en grande con total seguridad.
La actividad consisti6 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 hemdfilia.

Este programa cuenta con personal externo especializado para tal fin y con el acompafiamiento 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 administracion 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 al nivel de empatia que surge a
partir de la interaccién 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 solo formativo, sino activo y participativo” comenta
Miguel Angel, 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.

Asistencia a una de las clases de vela.
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 participaciéon en
las actividades.

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
Segun la Organizacién Mundial de la Salud,
los porcentajes de falta de adherencia de
cualquier tratamiento farmacoldgico 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. Triptico de Hemojuve 2018
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
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agravamientos, la aparicion de efectos secundarios o intoxicaciones e incluso aumentar la morbilidad.
Pero ademas, puede suponer una falta de racionalizacién en el gasto farmacéutico y sanitario y desde
un punto de vista médico puede suceder que los tratamientos lleguen a ser ineficaces por la aparicién
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. El auto-tratamiento
suele ser ejecutado en primera instancia en el
hospital por personal facultativo, posteriormente
tras una formacion especifica, es ejecutado de
forma domiciliaria por los padres y finalmente tras
varios afios el propio afectado es quien lo realiza.

La edad recomendada de inicio de aprendizaje por

el propio paciente es a partir de los 8 afos de

Momento actividad de vela edad.

JULIO

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

FEDHEMO celebra anualmente una actividad formativa con el formato de un ;“ =@M\,
NLASLIZAN /.

albergue de verano, dirigida a nifios con hemofilia entre 8 y 12 afios de edad en
La Charca, Totana (Murcia), del 15 al 26 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 aprendiendo a realizar ejercicios de fisioterapia y

obtengan apoyo psicosocial para manejar la enfermedad con las mejores

estrategias posibles. A estas jornadas asistié 1 nifilo de nuestra Asociacion.

ﬁ 2

—

Durante esos dias en los que se alternan actividades ludicas, de educacién

. . . - . R ‘Efedhergg
sanitaria y de apoyo psicosocial, se fomentan las habilidades sociales de los = "
nifios, motivandoles hacia la participacion en actividades socializadoras y Triptico del Albergue.

ensefiandoles a discernir entre actividades no perjudiciales y actividades de riesgo para ellos.

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.
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Asi, tras la asistencia durante varios afios a los
Albergues, los nifios adquieren formacion sobre hemofilia
en su vertiente mas completa, consiguiendo dominar 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.

4 - SENSIBILIZACION

ABRIL
DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2018

COMPARTIR CONOCIMIENTOS NOS FORTALECE

El 17 de abril de 2018, la comunidad mundial de trastornos
de la coagulacion y la Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH) se unieron para promover y fomentar la necesidad de

compartir conocimientos y la importancia de hacerlo a fin de

. . - . . DIA MUNDIAL

desarrollar una comunidad mas solida. El Dia Mundial de la DE LA HEMOFILIA
2018 1 17 DE ABRIL

Hemofilia constituye una oportunidad para ayudar a las COMPARTIR

CONOCIMIENTOS

personas con trastornos de la coagulacion a llevar vidas mas NOSTORTALECE

saludables, y productivas, al instruirlas y empoderarlas a

través del intercambio de conocimientos e informacién, y
\e\‘m\moul o

mediante actividades educativas y de capacitacion. Esto es SEEEEEEIETESS SIS
los conocimientos y la experiencia

posible debido a que en nuestra comunidad abundan :‘;‘;';,mffﬁc.f;:;.iifT{ii‘f:i:ii?a
y a mejorar el acceso a la atencién
y el tratamiento.

experiencia y sabiduria que pueden ayudar a incrementar la
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conciencia y a mejorar el acceso a la atencién y el % {w"“% f4v0€9 Vit &

tratamiento de los e e’ (e e ) @ &
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trastornos de la

coagulacion.
Cartel del Dia Mundial de la Hemofilia.

“El Dia mundial de la hemofilia representa una maravillosa

oportunidad para que nuestra comunidad haga sentir su

2
"ﬂ fedhemo §

presencia”, explica Alain Weill, presidente de la FMH. “Este afo

nos centramos en Compartir conocimientos porque estamos

convencidos de que el conocimiento y la informacion son

Mesa informativa en el H. U. Rio Hortega Valladolid
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factores determinantes para un apoyo mas sélido a los pacientes de nuestra comunidad. La FMH tiene un
largo historial de recopilar datos y compartir conocimientos. El Registro Mundial de Trastornos de la
Coagulacion (RMTC) es un ejemplo de la manera en la que la recoleccién de datos se utilizara para
impulsar la comprension de la atencién de las personas con hemofilia a escala mundial. Un padron de
pacientes accesible fortalece nuestra capacidad para identificar, diagnosticar y proporcionar tratamiento a
las personas que padecen hemofilia y otros trastornos

de la coagulacion hereditarios.” Ademas del RMTC, el Sondeo mundial anual de la FMH recolecta
informacion demografica basica y datos sobre acceso
a la atencién y productos de tratamiento, con el

proposito de proporcionar a organizaciones de . - 1 €
- planpis

hemofilia, centros de tratamiento y funcionarios del 2 ~ S e

COMPARTIR
0S

CONOCH
NOS FORTALECE

sector salud informacion util para apoyar sus esfuerzos Y i o
por mejorar o preservar la atencién para las personas | |
con trastornos de la coagulacion. A fin de garantizar
gque todos los miembros de la comunidad con

trastornos de la coagulacibn tengan acceso a

informacion médica de interés para los pacientes, la
FMH cre6 su Plataforma de aprendizaje electrénico. La =
plataforma ofrece mas de 500 valiosos recursos Mesa informativa en el H. U. Rio Carrién de Palencia.
—en seis idiomas—, entre ellos guias, hojas informativas, videos, articulos, juegos y mddulos interactivos
gue pueden descargarse gratuitamente y que son adecuados para cualquier estilo de aprendizaje o area
de interés.

Entre las actividades del Dia Mundial de la Hemofilia se cuenta una campafia a escala mundial para

iluminar de rojo monumentos o edificaciones

. . El Ayuntamiento ha querido colaborar con los integrantes de
|mp0rtante5 de todo el mundo, como se ha venido la Asociacion Vallisoletana y Palentina de Hemofilia
(ASVAPAHE) en las iniciativas de sensibilizacion que
llevaron a cabo en la jornada de ayer con motivo de la
celebracion del dia mundial dedicado a esta dolencia, y para
ello, ademas de recibirles en la propia Casa Consistorial,
donde nos explicaron los problemas a los que hacen frente
dia a dia, se ilumino de rojo el Cristo del Otero.

haciendo en afios anteriores. Integrantes de la
comunidad, simpatizantes 'y  organizaciones
nacionales miembros se han coordinado para que
edificaciones/monumentos importantes de su
comunidad puedan “lluminarse de rojo” el 17 de
abril. Asimismo, muchas personas encenderan una
luz roja en sus hogares u oficinas en un esfuerzo
individual por incrementar la conciencia sobre los

trastornos de la coagulacion entre quienes las

rodean.
La FMH desea agradecer el apoyo continuo de las empresas patrocinadoras del Dia mundial de la
hemofilia 2018: Alnylam, Bayer, CSL, Behring, F.Hoffman La-Roche, LFB, Novo Nordisk, Sangamo,
Therapeutics, BioMarin, Biotest, Bioverativ, Green Cross, Grifols, Kedrion, Octapharma, Pfizer,

Precision Biologic, Sanofi Genzyme, Shire, Sobi, uniQure.
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iILUMINARSE DE ROJO!

A peticion de ASVAPAHE se ilumino de rojo en la Ciudad de Palencia los dias 16 y 17 de este mes, el
Cristo del Otero y el Ayuntamiento de Palencia. El Concejal Delegado de Servicios Sociales, Seguridad
Ciudadana, Comercio, Desarrollo Econémico y Empleo y Participacion, D. Luis Angel Pérez Sotelo, recibid
a una representacion de nuestra Asociacion el dia 17 a las 21 horas en el Ayuntamiento de Palencia.

s ribséhe, SIEUIEDRINNES v Hchada Del mismo modo, se iluminaron el Ayuntamiento de
principal #Ayuntamiento se iluminan de Valladolid y la Plaza del Milenio el dia 17 de abril. La

ROJO, a peticion de Asociacion Vallisoletanay  concejala del Area de Educacion, Infancia e Igualdad Diia.
Palentina de Hemofilia (#ASVAPAHE), con

motivo de celebracion hoy, #17abril, del ‘Dia
Mundial de la Hemofilia’. #Valladolid Plaza Mayor de Valladolid a las 21:00 horas.

Victoria Soto Olmedo, nos acompafié ese mismo dia, en la

En el Dia mundial de la hemofilia destacaremos la

#DiaMundialdelaHemofilia @ . .
. ‘ necesidad de tratamiento para todas las personas que

padecen un trastorno de la coagulacion, y como esta meta
solamente puede lograrse con el apoyo de toda la
sociedad.

Existe una enorme desigualdad en el nivel de atencién
disponible para los pacientes con un trastorno de la
coagulacion en diferentes partes del mundo. Si bien
algunas personas reciben un diagnostico 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 coagulacioén pero, sin la atencion adecuada,
muchos pacientes aun se enfrentan al dolor discapacitante,
dafios articulares permanentes o incluso la muerte.

Garantizar que alguien que padece un trastorno de la coagulacién reciba un diagndstico temprano y
tratamiento adecuado inmediato, constituye una responsabilidad compartida.

La calidad de vida varia enormemente
entre los menores de 40 afios, que se
han beneficiado de los avances
cientificos desarrollados en las ultimas
décadas, y los mayores de esta edad.
Para prevenir posibles complicaciones en
los pacientes con hemofilia es
fundamental la formacion de los mismos y
evitar las artropatias, es decir, lesiones en
las articulaciones que pueden ser

irreversibles.

Es clave que los pacientes sean

conscientes de la importancia de seguir el

Foto con gota de sangre del D.M. Hemofilia
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tratamiento desde la infancia para evitar problemas de movilidad en un futuro, asi como que tanto ellos
como sus familiares y el resto de personas de su entorno conozcan lo fundamental sobre esta patologia y

como actuar en las diferentes situaciones que la hemofilia puede provocar.

Con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia 2018, ASVAPAHE (Asociacion Vallisoletana y Palentina de

Hemofilia), organizamos y promovemos acciones con el objetivo de:

1. Informar a la sociedad sobre la hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias congénitas, organizando
mesas informativas en el Complejo Hospitalario Rio Carrion de Palencia y Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid.

2. Sensibilizar a la sociedad sobre la probleméatica que padecen las personas con hemofilia, Von
Willebrand u otra coagulopatia congénita.

3. Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad.

En Espafia, hay unas 3000 personas que sufren trastornos de coagulacion, de las cuales, diagnosticadas
aproximadamente con hemofilia 2000, Von Willebrand 515, portadoras 306 y otros déficits 208.
En las asociaciones con implantacion en Castilla y Le6n, el nimero de afectados por las coagulopatias

congénitas es el siguiente.

PROVINCIA AFECTADOS

BURGOS 36
LEON 43
SALAMANCA 63
AVILA 20
SEGOVIA 5

SORIA 12
ZAMORA 5

TOTAL 184

A estos afectados hay que sumar sus familiares, que como socios colaboradores hacen una suma total de
191 socios a los que hay que sumar a los de nuestra asociacion.

En la Asociacion de Valladolid y Palencia, hay 67 personas afectadas de trastornos de coagulacién.

CUAGULOPATIAS VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 23 8
HEMOFILIA B 8 1

VON WILLEBRAND 1 1
FACTOR VI 2 3
PORTADORAS - A 11 4
PORTADORAS - B 4 1
SOCIOS 49 18
TOTAL SOCIOS 67
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Sumando el total de afectados coagulopatias congénitas en la Comunidad Castellana y Leonesa que son
socios de las diferentes asociaciones es de 251, con el apoyo de 80 familias.

Acerca de la hemofilia y otros trastornos de la coagulacién

La hemofilia, la enfermedad de Von Willebrand, los trastornos plaquetarios hereditarios y otras deficiencias
de factores de la coagulacién son padecimientos hemorragicos de por vida que impiden que la sangre
coagule adecuadamente. Las personas con trastornos de la coagulacion no tienen una cantidad suficiente
de un factor de coagulacion especifico, una proteina de la sangre que controla las hemorragias, 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 o no funciona adecuadamente. Las personas con hemofilia pueden padecer
hemorragias incontroladas como resultado de una lesibn aparentemente menor. Las hemorragias en
articulaciones y muasculos provocan dolor y discapacidad graves, mientras que las hemorragias en érganos
principales, tales como el cerebro, pueden causar la muerte.

5 - REPRESENTACIONES

REUNIONES JUNTA DIRECTIVA NACIONAL DE HEMOFILIA EN MADRID

03-03-18
17-11-18
NOVIEMBRE

4+ Participacion en las lll Jornadas de Formacién para Juntas Directivas de Fedhemo.

El curso tenia el siguiente programa:

e "Acceso atratamientos de larga duracion, no reembolsados Hemofilia B"
e "Comunicacion, NDP, trato con la prensa, campafias de presion”
e "Como relacionarse con la Administracién Publica”

Convocatoria Premio
Duquesa de Soria 2019

- coagulopatias congénitas.

+ Premio internacional de investigacion sobre

Premios “Duquesa de Soria”

P’%‘é“iﬁéﬁégg?ﬁ?‘

s°"‘ec§3§eni&?? s Estuvo presidida por SAR Infanta Margarita de Borbdn y Borbon,
acompafiada del Dr. Manuel Moreno Presidente de la Fundacién Victoria
Eugenia. Conté con la presencia del Viceconsejero de Humanizacion de la
Asistencia Sanitaria del Gobierno de la Comunidad de Madrid, Diego
Sanjuanbenito.

Por su parte, el Dr. Francisco Javier Batlle Foronda, presidente del jurado
evaluador de estos premios explico los criterios de dicho premio.

Los trabajos premiados en la edicion 2018 son los siguientes:

Cartel anunciador del premio.
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e Premio Internacional de Investigacién sobre coagulopatias congénitas Duquesa de Soria 2018, al
Dr. lhosvany Fernandez Bello como investigador principal por su trabajo, “Prediccion del fenotipo
hemorrégico en pacientes con hemofilia grave en profilaxis mediante estudio farmaco dinamico
de la respuesta individual al factor VIII”

Cartel anunciador del premio.

e Premio al proyecto de investigacion en medicina clinica fue otorgado al investigador el Dr. Ihosvany
Fernandez Bello por su trabajo “Individualizacion del tratamiento para el control delsangrado
agudo en pacientes con hemofilia grave en tratamiento profilactico con emicizumab vy
concizumab”

o El premio del proyecto de investigacion en medicina béasica, fue entregado a la Dra. Nora Butta
como investigadora principal del trabajo “Desarrollo de nanosistemas para eliminar la respuesta
inmune contra el factor VIl en ratones con hemofilia A grave e inhibidores. Un estudio de prueba
de concepto para el estudio de protocolos de tolerancia inmune en pacientes con hemofilia”

e El premio al proyecto de investigacién multidisciplinar fue concedido a D. Roberto Ucero Lozano,
investigador principal del trabajo “Eficacia de una intervencién educativa en el abordaje del dolor
en pacientes con artropatia hemofilica del tobillo. Estudio clinico aleatorio multicéntrico”

Posteriormente se tuvo una Cena Solidaria, en la que se dieron cita los principales profesionales

sanitarios del pais, representantes de asociaciones de pacientes e industria y autoridades sanitarias.

| 6 — EMPRESAS COLABORADORAS

ORGANISMOS PUBLICOS
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ENTIDADES PRIVADAS QUE HAN COLABORADO EN EL ANO 2018

Universidad deValladolid

Escuela Universitaria Enfermeria

Escuela Universitaria Enfermeria.

FMH

FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA

fedhemo

Federacion Espafiola de Hemofilia

dAQUI

enValladolid

,,,,,,,,,,,,,,,,, Radio

@ SODI

AQUi Valladolid

INFORMACION LOCAL

rare strength

strategia\ AD
infinita

X J
52

COLECIAL DE ENFERMERIA ORGANIZACION
COLEGIAL DE ENFERMERIA

Colegio Oficial de Palencia

Colegio Profesional de Valladolid

~ ~
Colegio ( » COFP
Oficial de " _{  COLEGIO OFICIAL DE
Farmacéuticos FARMACEUTICOS
=S de Valladolid DE PALENCIA
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7 — MEMORIA ECONOMICA

MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2018

1. CAPITULO INGRESOQS

A.- SUBVENCIONES

concedido ejecutado
- Farmacéutica SOBI 700,00 € 00,00 €
Total subvenciones 700,00 €
B.- APORTACIONES / COLABORACIONES
- Recaudacién hucha solidaria FARMACIA C/ SILIO 116,50 €
Total Aportaciones / Colaboraciones 116,50 €
C.-SOCIOS [ CUQTAS / ACTIVIDADES
- Cuotas socios 2018 (54 cuotas) 2.710,00 €
- Recaudacidn Actividades
2 Asamblea Zaragoza 1.686,00 £
® Comida de Navidad 910,00 €
- Devolucion gastos viaje curso-JN Noviembre 134,00 €
- Premios Loteria Navidad 2017 ingresados 15.000,00 €
- Recaudacion Loteria Navidad ASVAPAHE 2018 4.640,00 €
25.080,00 €
TOTAL INGRESOS 25.896,50 €
31/12/2018 |
SALDO BANCO 7.385,96 £
SALDO CAJA 97,63£€
748359 €
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MEMORILA ECONOMICA ASWVAPAHE 2018

2. CAPITULO GASTOS

SEGURO SEDE

GASTOS FINANCIEROS [CAJADUERD)

a-
b~
-

GASTOS OFICI
Forocopios, cartuch

Comisidn de mantenimiento+5ernv. Avisos
Gastos Remesa (1,09) dewval. Remesa(6.05)
Comisidnes por tansferencias

MA / INFORMATICA
o5 tinto, cortales, tagetas...

GASTOS CORREOS

TELEFOMIA

LOTERIA DE NAVIDAD 2017
- Pago premios loteria Mavidad 2017

LOTERIA DE MAVIDAD 2018
- 57 décimos [1140€) + 650 particip. (2600£)

Asamblea Zaragoza
- Pago plazas de socios e invitados asistentes

COMIDAD MAVIDAD
-Autocar 220€ + Restaurante 1.431 87

VIAJES
a.- 03/03/18
b.- 06/03/18
c-03/04/18
d.- 12/04/18
e-19/04/18
f.- 24/04/18
g.- 24/07/48
h.- 26/07/18
i- 15/11/18

Junta Macional Marzo

Palencia entrega carteles - Emtrevista Concajal
\Viaje Segovia F. Prieto entrega carteles
Vaje Avila charlas

Viaje Palencia Mesa Dia Mundial

Wiaje Palencia & Plaza reunidn Asoc. Sociales
F. Prieto entrega Memorias en Palencia
A. Plaza entrega Memaorias en Segovia
Curso y Junta Dir. Mal. Viaje + comida

SUBVENCIONES COMCEDIDAS

a-

Hemojuwe 2018 Alvaro Plaza

b~ La Charca 2018 Ruben Pérez Abadia

.- Campamento Ashemadrid Rico Franco

d.- Campamento Ashemadrid Pablo M. Caillet-Bois
OTROS GASTOS

a.- Dominio pagina Web Grupo Iniciativas

b~ Forprodat adecuacion a Ley Prot. Datos

c- Compra loteria Asoc. Burgos-Aragon

d.- Curso Paginas Web
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109,78 €

53,00 €
19,60 £
3578 €

934,66 €

81,55€

786,56 €

13.940,00 €

3.740,00 €

1.909,00 €

165187 €

16517 €

145,00 €
27,65 €
53,00 €

100,00 €
30,00 €
72,20 €
24,00 €
49,80 €

134,00 €

635,65 £

100,00 £
100,00 £
50,00 €
50,00 €

147,02 €
363,00 £
23.00 £
B0,00 £

613,02 €

TOTAL GASTOS

109,78 €

10E38€

934,66 €

B159 €

TEE,56 €

13.940,00 €

3.740,00 €

1.909,00€

300,00 €

24.810,51 €




8 — PLAN TRABAJO 2019

PROGRAMA CON LA FEDERACION NACIONAL DE HEMOFILIA

ENERO

e Presentacion para los Premios Internacionales de Investigacion sobre coagulopatias congénitas

“Duquesa de Soria”

FEBRERO

e Dia 23, Junta Directiva Nacional en Madrid.
ABRIL

e Dia 6, Junta Directiva Nacional en Salamanca.

e Del5al7 laXLVIIl Asamblea Nacional de Hemofilia y XXVI Simposio Medico-social en
Salamanca.

JUNIO

o “Encuentro de mujeres portadoras (y otras coagulopatias congénitas)” que se celebrarq del 7
al 9 de junio de 2019, en el Albergue Inturjoven Torremolinos (Malaga).
¢ HEMOJUVE, jornadas de formacioén en hemdfilia dirigidas a adolescentes de entre 14 y 17 afios en

Sanxenxo (Pontevedra).

JULIO
o XV Jornadas Andersen: Albergue de Inhibidores Fecha: 3 a 7. Lugar: Totana, Murcia.

o “XXX jornadas de Formaciéon en Hemofilia para nifios entre 8 y 12 ainos”: Fecha: 15 a 26 en
Totana, Murcia.

e Encuentro de jovenes de 18 a 25 afios: sin decidir fecha.

AGOSTO

e Albergue de padres: CEULAJ de Mollina (Mdlaga) Fecha: 31 de agosto a 3 de septiembre.
NOVIEMBRE

e Junta Directiva Nacional: del 22 al 23.
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION ASVAPAHE

ENERO

¢ Reuniones Preparacion Jornada Hemofilia junio.
FEBRERO

e Dia 16 Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria ASVAPAHE.

¢ Reuniones Preparacion Jornadas Hemofilia junio y contactos con ponentes.
MARZO

e Dia 8, reunion con la Direccién de Enfermeria HURH VA Aranzazu Martinez Ferrer, para peticion
colaboracion de la Supervisora de Hematologia.

e Entrevista con el Jefe de Servicio de Hematologia, Dr. Frade, para jornada de Hemofilia en junio.

e Tramitacion la firma digital de la ASVAPAHE

e Dia 20, entrevista con la Concejala A. Sociales de Valladolid, Rafaela Romero Viosca.

e Participacién en encuesta par la obtencion de informacion sobre la realidad social de la hemofilia.
El estudio es de la Unidad de Investigacion Social en Salud y Enfermedades Raras y tiene como

objetivo Ultimo escribir articulos cientificos y divulgativos sobre los datos obtenidos.

ABRIL

e Dia 9, confirmacién del Director General de Asistencia Sanitaria, Alfonso José Montero Moreno de
la colaboracién de la Supervisora de Hematologia, M Antonia Martinez Contreras, en las Charlas
en los colegios sobre hematologia.

¢ Reuniones Preparacion Jornadas Hemofilia en junio y realizacion de carteleria.

e Dia 10, entrevista con Concejal de A. Sociales del Ayuntamiento de Palencia Luis Angel Pérez
Sotelo.

e 17 Abril Dia Mundial de la Hemofilia.

¢ Tramitacién la firma digital de la ASVAPAHE

¢ Dia 4, Jornada de Informacion de Hemofilia en Burgos
e Dia 7, reunién con la Farmacéutica Novo Nordisk.
e Dia 21, reunion con la Farmacéutica Sobi.

¢ Reuniones Preparacion Jornadas Hemofilia junio y reparto de carteleria y tripticos en hospitales.
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JUNIO

Dia 15, celebracion de la Jornada “Nuevos retos en Hemofilia” en el Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid.
Renovacion de carnes a socios de Federacion Nacional Hemofilia.

Revisidon de censo de socios ASVAPAHE.

OCTUBRE

e Preparacion de charlas en los colegios E.P. y Secundaria de Valladolid y Palencia.

NOVIEMBRE

e Preparacion de charlas en los colegios E.P. y Secundaria de Valladolid y Palencia.

DICIEMBRE

Dia 15, Comida de Navidad.
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