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1 - ASVAPAHE — ASPECTOS GENERALES

SEDE SOCIAL

ASOCIACION VALLISOLETANA Y PALENTINA DE HEMOFILIA
(ASVAPAHE)

C.l.C. Conde Ansurez, sala 7
C/. Batuecas 24 — 47010 Valladolid

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

Email: asovallaldolidpalencia@fedhemo.com

Web: www.hemofiliavalladolidpalencia.org

COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE D. JOSE ANTONIO PASCUAL REPISO

VICEPRESIDENTE D. ARMANDO PLAZA RUIZ

SECRETARIA D2. ANA PASCUAL MATE
TESORERA D2. SORAYA SAEZ HERNANDEZ
VOCALES D2 MERCEDES FRANCO DOMINGUEZ

D. FERNANDO PRIETO CARRION



mailto:asovallaldolidpalencia@fedhemo.com
http://www.hemofiliavalladolidpalencia.org/

CENSO DE ASVAPAHE A DICIEMBRE 2021

CUAGULOPATIAS VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 24 8
HEMOFILIA B 7 0

VON WILLEBRAND 1 1
FACTOR VII 2 3
PORTADORAS - A 8 4
PORTADORAS - B 2 0
SOCIO.COLABORADORES 5 1
SOCIOS 49 17

TOTAL SOCIOS 66

¢ QUIENES SOMOS?

Entidad sin &nimo de lucro fundada el 31 de enero del 2000 y con n° de registro en la Junta de
Castillay Ledn 0002665 y C. |. F. G-47452321. Y después de largo paréntesis y 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.

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

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

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

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

+ Ayuntamiento de Palencia como Asociacién de Autoayuda n° 408.

4+ Socio Fundador de la Federaciéon de COCEMFE Valladolid




NUESTROS FINES

e 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.

e 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 otras coagulopatias congénitas, asi como de
los posibles transmisores y portadoras.

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

e Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracion hacia los fines de la Asociacion, de los
servicios médicos especializados, centros de ensefianza y formacion profesional, organismos e
instituciones, empresas y en general de cuantas puedan contribuir directa o indirectamente a la
atencion del hemofilico y a los fines de esta Asociacion.

e Ayudar a los hemofilicos en la solucibn de sus problemas especificos de asistencia médica,
educacion, orientacion, formacion profesional y empleo.

e Realizar acciones para la divulgacion de informacion sobre la Hemofilia, dirigidas a toda la
sociedad, fomentando asimismo programas de investigacion y perfeccionamiento.

e Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambios de informacién y experiencias con las

entidades o Asociaciones de cualquier ambito con finalidades similares a las de esta Asociacion.

ORGANIGRAMA DE TRABAJO

v v
| AREA ECONOMICA | JUNTADIRECTIVA |
v v
TESORERO PRESIDENTE

VICEPRESIDENTE

SECRETARIO

VOCALES




2 — ENTREVISTAS, RELACIONES INSTITUCIONALES

DE ASPECTO MEDICO Y GESTIONES

REUNIONES EN VALLADOLID

AYUNTAMIENTO

e Registro asociaciones. Envio documentacion el dia 6 de octubre para registro.

¢ Reunidn en C.I.C. Conde Ansurez para conocer las medidas a adoptar ante la reapertura de curso.

e Participacion Ciudadana, encuentro on line de tecnologias digitales y presentacion de necesidades
para el CIC Conde Ansurez.

e Creacion por parte del Ayuntamiento de ACTUVA, escuela de participacién ciudadana para todas
las asociaciones de Valladolid.

¢ lluminacién de la Plaza del Milenio con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia.

JUNTA DE CASTILLA Y LEON

e Aula de pacientes. Se hicieron eco de la informacion, el cartel y el comunicado DMH y el DMPTTa.
También se nos publicd la noticia del evento de la jornada del Norte de Castilla, patrocinada por la
Farmacéutica Roche.

¢ D.M. Discapacidad, se envi6 para su difusion.

Consejeria de Sanidad. Se ha enviado proyecto de envio de factor a domicilio y se han mantenido
conversaciones con la Direccién de Farmacia que ha solicitado se les remita el proyecto que tiene
Fedhemo en Madrid.

e Educacion. Sigue disponible el material divulgativo de hemofilia en la pagina del Profesorado.

o Hospitales.

e PALENCIA. Reuniones con Servicio de Hematologia y Farmacia para el envio de factor.

e Registro. Tramitacion de certificado digital.

SACYL

Hospital Universitario Rio Hortega.

Para el proyecto de envio de factor a domicilio se han mantenido reuniones online y llamadas
telefénicas con el Sr. Gerente, y los Servicios de Farmacia y Hematologia del HUPRH. Este proyecto
se envia a la Consejeria de Sanidad.

OTRAS INSTITUCIONES

Se envid la documentacion del Dia Mundial de la Hemofilia a los Colegios de Médicos, Farmacéuticos,
de Enfermeria y Escuela Universitaria de Enfermeria de Valladolid asi como a la Diputaciéon de
Valladolid.




REUNIONES EN PALENCIA

AYUNTAMIENTO

e Tramitacion de cambio de direccién en estatutos
e Cambio de representacion de vocal en la ciudad de Palencia.
e [luminacién del Cristo del Otero DMH.

SACYL

Complejo Asistencial Universitario de Palencia.
e Reuniones con Servicio de Hemofilia y Farmacia para el envio de factor a domicilio.

OTRAS INSTITUCIONES

Se envié la documentacién del Dia Mundial de la Hemofilia a los Colegios de Médicos,
Farmaceéuticos, de Enfermeria y Escuela Universitaria de Enfermeria de Palencia asi como a la
Diputacion de Palencia.

REUNIONES EN SEGOVIA
SACYL

Dia: 4 de marzo, 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, al Dr.
José Antonio Queizan Hernandez, Jefe de Servicio de Hematologia.

OTRAS INSTITUCIONES

Se repartio la carteleria del Dia Mundial de la Hemofilia en los Colegios de Médicos, Farmacéuticos

y de Enfermeria de Segovia.

3 - ACTIVIDADES

ENERO

e Tramitacion de altas y bajas en la asociacion.

e Se renueva por un afio mas la colaboracion con ASPAYM Castilla y Leon. Por este acuerdo
ASPAYM prestard servicio de Fisioterapia Asistencial a precio de asociado a los socios derivados
desde ASVAPAHE.




La Directora Anabel Pérez Martinez, el
Presidente Francisco Sardén Peldez por
parte de ASPAYM, y por parte de
ASVAPAHE el Presidente José Antonio
Pascual Repiso y Vicepresidente Armando
Plaza Ruiz, firmando el convenio de
colaboracién entre ambas identidades.

e Reunion con el Jefe de Servicio de Hematologia, Dr. Luis Javier Garcia Frade, para preparar

actividades del afo.

¢ Reunion con asociaciones de CYL de hemofilia para preparacion de envio de factor..

FEBRERO

e Preparacion de carteles y hojas informativas para el Dia Mundial de la Hemofilia.

e Asamblea ASVAPAHE.

e Seguimiento de la incorporacion de nuevos factores en el Hospital de Palencia.
e 23/02 - Asistencia a la charla on line “Alimentacién saludable. Consejos y erradicaciones de mitos”,
organizada por la Asociacién Tinerfefia de Hemofilia.

MARZO

¢ Solicitud de colaboraciones a Farmacéuticas.
e Participacion de Junta Directiva Nacional en Madrid.

¢ Asistencia a la charla on line “La importancia del Ejercicio” organizada por la Asociac. Madrilefia.
En esta sesion se presento el proyecto online Ejercicios de rehabilitacion, un total de 54 infografias
disefiadas para prevenir lesiones, fortalecer musculos y articulaciones, recuperarse de las lesiones y
practicar ejercicio fisico adecuado. Todos estos videos estan disponibles en el canal de YouTube. De
la Asociacion Madrilefia de Hemofilia.

e 15/03 y 22/03 - Asistencia de forma telematica a las dos charlas “Mujeres Portadoras y con Otras
Coagulopatias Congénitas” organizada por la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad
Valenciana.

15/03 - https://www.ashecova.org/noticias todas.php?id=457

22/03- https://www.ashecova.org/noticias todas.php?id=460

e 29/03 - Asistencia a la charla on line “Alimentacién saludable y Equilibrada” organizada por la

Asociacién Asturiana de Hemofilia.



https://youtu.be/MtKNv9xsulo
https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B-zwzDA/playlists
https://www.ashecova.org/noticias_todas.php?id=457
https://www.ashecova.org/noticias_todas.php?id=460

ABRIL

e Asistencia a la Junta Directiva Nacional en Madrid.
e Dia Mundial de la Hemofilia.

MAYO
e Reunion con la Asociacion Salmantina de Hemofilia para preparar nuestra intervencion en el

dialogo promovido por la farmacéutica Roche en el periédico Norte de Castilla de Valladolid.

JUNIO

o Debate en el periédico Norte de Castilla con la colaboracién de la Farmacéutica Roche, la
Asociacion de Salamanca, A. Valladolid y Palencia sobre “La Hemofilia Ay Calidad de Vida”
e Envio de la Memoria 2020 a las instituciones.

JULIO

¢ Reunion mantenida con la Federacién Espafiola de Hemofilia y La Direccion de Farmacia de la
Consejeria de Sanidad por videoconferencia para presentarles el proyecto de Envio de Factor a
Domicilio en Valladolid y Palencia.

¢ Asistencia a la charla on line “Innovacion y salud: El manejo de la Hemofilia en la Era Digital”
organizada por la Asociacion Valenciana.

SEPTIEMBRE

e Reunion en C.I.C. Conde Ansurez para la presentacion de Actuva por parte del Ayuntamiento de
Valladolid. ACTUVA es una novedosa iniciativa de la Concejalia de Participacion Ciudadana y
Deportes, orientada a facilitar a las asociaciones, colectivos y a cualquier persona interesada, todo
tipo de herramientas y recursos para promover actividades y proyectos de participacion en
Valladolid.

e 27/09 - Asistencia a la charla “¢ Sabemos lo que Comemos?” organizada por la Asociacion de
Tenerife.

OCTUBRE

¢ Participacién con otras asociaciones de hemofilia en Webinar, conferencias, talleres y jornadas en
video conferencias en diversos aspectos sobre la hemofilia.

e (07/10 - Asistencia telematica a la charla “Innovacion de la telemedicina en Hemofilia” organizada
por la Asociacién Asturiana de Hemofilia.

Sobi - Liberate Life



https://liberatelife.es/Debates-con-el-experto

NOVIEMBRE

e Asistencia a la Junta Directiva Nacional en Madrid.
e Reuniéon de Junta Directiva de ASVAPAHE.

DICIEMBRE

¢ Envio de felicitacion navidefia a instituciones de Valladolid, Palencia y socios de ASVAPAHE.

ACTIVIDADES CON FEDHEMO

ENERO
¢ FEDHEMO nos envia mascarillas, para facilitar la puesta en marcha de protocolos de prevencion
COVID en la atencion a nuestros socios.
FEBRERO
e 25/02 - Asistencia a la charla on line “Vacunacion COVID-19 en hemofilia y otras coagulopatias”

https://youtu.be/HTgAgb uJQqg

MARZO

¢ En el medio de comunicacion de Redaccion Médica, declaraciones de Daniel-Anibal Garcia Diego
presidente de FEDHEMO "Los avances en hemofilia hacen olvidarnos de que es una enfermedad
grave"

https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-hemoterapia/hemofilia-avances-

enfermedad-grave-fedhemo-8153

ABRIL

e Celebracioén por videoconferencia de la Asamblea Nacional de Hemofilia.
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https://youtu.be/HTgAqb_uJQg
https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-hemoterapia/hemofilia-avances-enfermedad-grave-fedhemo-8153
https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-hemoterapia/hemofilia-avances-enfermedad-grave-fedhemo-8153

MAYO

e 27/05 — Charla on line “Actualizacién sobre la Purpura Trombocitopénica Trombdética adquirida
(TTPa)

Enlace para ver video:  https://www.youtube.com/watch?v=71n70sXk-x4

e Con la colaboracion de COCEMFE se desmontan los mitos falsos asociados a la hemofilia.

https://www.cocemfe.es/informate/noticias/fedhemo-desmonta-mitos-falsos-asociados-a-la-
hemofilia/#.Y LgQAIllbe3w.whatsapp

JULIO

¢ En el medio de comunicacion de Servimedia, declaraciones de Daniel-Anibal Garcia Diego
presidente de FEDHEMO sobre la equidad en las C.C.A.A.
https://www.servimedia.es/noticias/1883481

SEPTIEMBRE

o Taller de Hemojuve en formato video conferencia con la participacion de un socio de Valladolid.

Un afio més, hubo de despedirse de las playas de Sanxenxo (Galicia) por precaucién sanitaria a
causa de la pandemia producida por la Covid-19. Aun asi el resultado fue positivo y el compromiso
de nuestros jovenes de entre 13 y 17 afios quedo patente.

OCTUBRE

e 28/10 — Charla on line : “Dolor Cronico, Salud Articular y calidad de vida”

Enlace para ver video: https://youtu.be/bfedPWSTO4Y

NOVIEMBRE

e 18/11 — Charla on line: “Mujeres con coagulopatias”

Enlace de Webinar https://www.youtube.com/watch?v=-kNOnZfFme4

11



https://www.youtube.com/watch?v=71n7osXk-x4
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/fedhemo-desmonta-mitos-falsos-asociados-a-la-hemofilia/#.YLqQAIlbe3w.whatsapp
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/fedhemo-desmonta-mitos-falsos-asociados-a-la-hemofilia/#.YLqQAIlbe3w.whatsapp
https://www.servimedia.es/noticias/1883481
https://youtu.be/bfedPWST04Y
https://www.youtube.com/watch?v=-kNOnZfFme4

Formacion y Junta Directiva Nacional 18 al 19 en Malaga

Entre el 18 y el 20 de noviembre se celebré en Mélaga la Jornada de Formacién y la Junta Directiva
Nacional a la que asistieron 16 de las 20 entidades miembros, ademas de la Comision de Mujeres y
la Comision Permanente, un total de 44 personas.

El viernes por la tarde el Dr. César Pascual Fernandez, director de proyectos de la Fundacion
SEDISA, nos expuso los aspectos sobre el Sistema Sanitario actual, con el objetivo de informar a
las personas de las juntas directivas de las asociaciones miembro, sobre los puntos mas relevantes
donde puede influir una asociacion de pacientes.

El Dr. Pascual comenzé explicando la organizacion del Sistema Sanitario, destacando como
caracteristicas que se trata de Sistemas de Salud integrados y financiados a través de impuestos.
Continué contando que la organizacion estd basada en planificacién poblacional y territorial de los
servicios sanitarios, competencia de cada comunidad Auténoma, y que la puerta de entrada es la
Atencion Primaria.

En cuanto a la Cartera de Servicios, continu6 el Dr. Pascual comentando que es importante
diferenciar por contenido, desde el punto de vista funcional entre la Cartera comun bésica; la
Cartera comun suplementaria (que depende de las Comunidades autbnomas y el Estado exige que
estas lo garanticen) y la Cartera de servicios complementaria.

En la segunda parte de la charla del Dr. Pascual, pudimos aprender el ciclo de la vida de un
farmaco, comenzando por el proceso de investigacion, desarrollo y aprobacion. Se compartié que
seria necesaria la presencia de las organizaciones de pacientes en los Comités de ética y destacé
la importancia del consentimiento informado como herramienta fundamental de proteccién del
paciente.

Comenzamos la mafiana del sabado con el Dr. Roberto Trelles, Médico hematélogo y su charla
sobre “Hemofilia y otras coagulopatias. Conceptos basicos, diagnéstico y tratamientos”. El Dr.
Trelles hizo un repaso general sobre el diagnostico y el tratamiento de las coagulopatias
desatacando todos los avances y las nuevas terapias en estos Ultimos afios que mejoran
considerablemente la calidad de vida de los pacientes.

Lourdes Pérez, Gerente de Fedhemo, puso de manifiesto la importancia del asociacionismo y de
estar bien organizados para ser Organizaciones fuertes, referentes y con peso en el Sistema,
trabajar en red para enriquecernos y nutrirnos unas entidades a otras y propiciar una buena
comunicacion, con canales estables que nos ayuden a avanzar como entidades del tercer sector de
la hemofilia y otras coagulopatias.

En la Junta Directiva Nacional la Comisidn Permanente con nuestro presidente Daniel-Anibal
Garcia Diego y Secretario, Miguel Angel Martin Dominguez al frente, presentaron el balance del
plan de trabajo del afio 2021 y el Plan de trabajo para el 2022, ademas, hicieron referencia a la
préxima Asamblea y simposio que se celebrara en Malaga, previsiblemente, el dltimo fin de semana
de marzo del 2022.
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DICIEMBRE

e Celebracion del 50 aniversario de FEDHEMO con la dedicacion en el cupén de la ONCE

Durante estas 5 décadas de vida, se ha trabajado para defender los derechos de las personas con
hemofilia y sus familiares. El trabajo de todos ha cambiado la vida de miles de nifios y nifias con
hemofilia y otras coagulopatias. Y juntos seguiremos cambiando la vida de muchas personas mas.

Dl o 60000

POR 0,50 € MAS 150€  Video conmemorativo del 50 aniversario de
S(5zese  FEDHEMO.  httpsiliyoutu.belyISkKaFhk9E

fedhemo

Federacian Espanola de Hemofilia

Q.UI]UEAL MES

DURANTE 25 ANOS |

1DIC. 21
ION c: b 50 anos con Jas personas con hemofifia y otras

coagulopatiz- S8

L g

OO0

Déficit Fibrindgeno

e 02/12 Charla on line “¢,qué es el déficit de fibrinbgeno? Diagndstico y tratamiento”.

¢Qué es el Déficit
de Fibrinbgeno?

Diagnéstico y tratamiento
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https://youtu.be/ylSkKaFhk9E

ACTIVIDADES CON LA REAL FUNDACION VICTORIA EUGENIA

ENERO

20/01 - Seminario online: "Actualizacion de terapias y ensayos clinicos en hemofilia"

https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreVV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002207

MAYO

26/05 - Seminario online: «Manejo de las comorbilidades en Paciente con Hemofilia u otras
coagulopatias»
https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002218

JUNIO

16/06 - Seminario online "Gestién de lainformacion del paciente con hemofilia u otras
coagulopatias"

https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002
219

SEPTIEMBRE

22/09 - Seminario online: Enfermedad de Von Willebrand en pediatria.

https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002232

OCTUBRE
21/10 - Webinar online: “Manejo de la profilaxis anticoagulante en hemofilia”

https://youtu.be/hcWOFGcPmTs

NOVIEMBRE

10/11 - Seminario online «Actualizacion y proyeccion de futuro de las terapias avanzadas en
hemofilia»

https://youtu.be/nLzb1jDBxsM
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https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002207
https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002218
https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002219
https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002219
https://shares.enetres.net/live.php?source=CoreV1&v=C4210319DB3A47E7B0392AFC80DA74A002232
https://youtu.be/hcW9FGcPmTs
https://youtu.be/nLzb1jDBxsM

4 - SENSIBILIZACION

17 DE AERIL #WHD2021

. 0 2021 wih_org/whd2021
o

DiA MUNDIAL
DE LA

HEMOFILIA W)‘

ADAPTARSE AL ©

CAMBIO

Preservar la atencion en
un mundo nuevo

DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2021

Valladolid, 17 de abril de 2021

El lema del Dia Mundial de la Hemofilia 2021 es:

“Adaptarse al cambio: Preservar la atencion en un mundo nuevo”,

Desde 1989, grupos de pacientes de todo el mundo celebran anualmente el Dia mundial de la
hemofilia el 17 de abril con la finalidad de acercar y unir a la comunidad de trastornos de la
coagulacion. Dado el fuerte impacto que la pandemia de COVID-19 ha tenido en las personas con
trastornos de la coagulacion, este objetivo nunca ha sido tan importante. El mundo ha cambiado
considerablemente durante este Ultimo afio, pero hay algo que permanece igual: Estamos en esto
juntos.

El dia se eligié en honor de la fecha de nacimiento de Frank Schnabel, fundador de la Federacion
Mundial de Hemofilia.

Los objetivos del Dia mundial de la hemofilia son los siguientes:

e Resaltar la importancia de tomar medidas coordinadas y concertadas con el propésito de lograr
la vision de la FMH de Tratamiento para todos.

e Llamar la atencién hacia la hemofilia y los trastornos de la coagulacion, y destacar los principales
retos que enfrenta nuestra comunidad.

La FMH recibe para la consecucién de sus fines el apoyo continuo de importantes empresas
patrocinadoras del Dia mundial de la hemofilia 2021.

“Por ello es necesario el abordaje integral y sociosanitario durante todas las etapas de la vida de la

persona, mas si cabe en la edad escolar, al sumarse los problemas del estigma asociado a la
patologia con la alta carga de tratamiento que supone el inicio de la profilaxis”.
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https://www.wfh.org/es/eventos/dia-mundial-de-la-hemofilia
https://www.wfh.org/es/eventos/dia-mundial-de-la-hemofilia

La hemofilia es una enfermedad hereditaria producida por la deficiencia de los factores que
intervienen en el sistema de coagulacion y que se manifiesta por una persistencia de hemorragias
gue pueden ser internas, principalmente en articulaciones y los musculos, o externas, segun el grado
de severidad de la enfermedad. Se estima que afecta a cerca de 3.000 personas en Espafia y a mas
de 1.500 con otros trastornos de la coagulacion.

La hemofilia y las coagulopatias son

ADAPTARSEAL enfermedades que causan discapacidad

CAM Blo organica, producida por la pérdida de
funcionalidad de  algunos  sistemas

Preservar la atencién en un mundo nuevo

corporales, que suelen relacionarse con los
organos internos o procesos fisioldgicos.

“Es wuna discapacidad invisible, lo cual
provoca que sea olvidada por las politicas
publicas y los medios de comunicacion y
_ _ desconocida por la poblacién en general. Por
DIA MUNDIAL o g eso es fundamental \visibilizar estas

DE LA y realidades muchas veces ocultas”.
HEMOFILIA J

iILUMINARSE DE ROJO!

Durante los dltimos cuatro afios hemos
observado una increible participacion tanto en
nuestra comunidad como en el resto de Espafia

, coibars mbes de y del mundo, y la iniciativa para jlluminarse de

[ JE— B & o= e | {@/fedhemo  r0jo! ha crecido hasta incorporar mas de 83

o | afpucn @) K ¥ Mg X & monumentos de todo el mundo que se iluminan
elearning.wih.org i ., e sh, o ETE. COfRmenOR

z & FMH . . . -
S o0 @D B & § === de rojo durante el Dia mundial de la hemofilia.

awihemoptaiia 1 .
) rcomana. nites siganas y usa Ia stiqusts| ke . = SR s
FWHDZORE o0 e rades soclales | - @ Beal Fundacitn
| CSL Behring e octaphama | VICIORIA FLGENIA

Cartel conmemorativo.

Por iniciativa de ASVAPAHE y el Ayuntamiento de Palencia el Cristo del Otero se ilumind de
Rojo el dia 17.

' Por otra parte, este afio, con motivo del COVID-19
en Valladolid, se iluminaron de rojo el Ayuntamiento
de Valladolid y la Capula de la Plaza del Milenio.

lluminacién de la Plaza del Milenio en Valladolid.
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En torno al Dia Mundial de la Hemofilia, desde ASVAPAHE promovemos actividades con objetivo de:

¢ Informar a la sociedad sobre la hemofilia, enfermedad de Von Willebrand y otras coagulopatias
congénitas.

e Sensibilizar a la sociedad sobre la problematica que padecen las personas con estas
coagulopatias.

e Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad.

En este afio, marcado por la pandemia
provocada por el COVID-19, no nos sera
posible hacer acto de presencia con
mesas informativas en el Complejo
Hospitalario Rio Carrién de Palencia ni en
el Hospital Universitario Rio Hortega de
Valladolid, pero debemos manifestar que:

e Nos sensibilizamos y empatizamos
con todos los enfermos por el
coronavirus y sus familias, entre
los que también se encuentran
personas con enfermedades
cronicas.

Ayuntamiento de Valladolid iluminado.

¢ Pedimos a todos el cumplimiento riguroso de las medidas propuestas para combatirla por lo que
este afo, las acciones de conmemoracion del Dia Mundial de la Hemofilia seran todas por medio

de comunicados.

Cristo del Otero iluminado en Palencia.
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EL NUMERO DE AFECTADOS CUAGULOPATIAS EN CASTILLA Y LEON.

PROVINCIA AFECTADOS
BURGOS 38
LEON 48
SALAMANCA 43
AVILA 16
SEGOVIA 18
SORIA 14
ZAMORA 6
TOTAL 184
SITUACION ACTUAL EN VALLADOLID Y PALENCIA.
CUAGULOPATIAS VALLADOLID PALENCIA
HEMOFILIA A 35 9
HEMOFILIA B 8 1
VON WILLEBRAND 4 1
FACTOR VI 2 3
PORTADORAS - A 17 4
PORTADORAS - B 6 1
72 19
TOTAL 91

Sumando el total de afectadas de coagulopatias congénitas, en la Comunidad Castellana y Leonesa
gue son socios de las diferentes asociaciones es de 275, con el apoyo de 80 familias.

Informaciéon en diario Palentino

19 palentinos tienen cuaqulopatias | Todas las noticias de

Palencia (diariopalentino.es)

Informacién Redaccion Médica.

https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-

hemoterapia/dia-mundial-hemofilia-curacion-funcional-9207

Informacién Radio Nacional Espafia #Historias Que Piden

Mas.
https://youtu.be/pllUSYUORG4

Informacioén por parte de la Consejeria de Sanidad de la

JCYL.

Informacion general del Dia Mundial de la Hemofilia de 2021,
en “Dias Mundiales relacionados con la Salud” en el Aula de Pacientes:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/dias-mundiales-relacionados-salud/dia-mundial-

{\ *f Iﬂematolugia_HGSegovia

)y wr @hematologiaHGSE
#DiaMundialDeLaHemofilia Nos
unimos a dicha celebracion para
visibilizar a los #Pacientes
@fedhemo @SETH__Oficial
@Salud_JCYL

\DAPTING TO  _
-HANGE @&

istaining care /’
@qoio Mundial de I¢
N,

o

CITLY

hemofilia-162a70

Publicado en el espacio de Noticias de las Asociaciones de Pacientes, también del Aula de Pacientes.
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/asociaciones-pacientes-familiares-12c0c5/noticias-

relacionadas-asociaciones/asociacion-vallisoletana-palentina-hemofilia-asvapahe-dia-m
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https://www.diariopalentino.es/noticia/Z329B3606-93FA-272B-87F9A453647CA27A/202104/19-palentinos-tienen-cuagulopatias
https://www.diariopalentino.es/noticia/Z329B3606-93FA-272B-87F9A453647CA27A/202104/19-palentinos-tienen-cuagulopatias
https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-hemoterapia/dia-mundial-hemofilia-curacion-funcional-9207
https://www.redaccionmedica.com/secciones/hematologia-y-hemoterapia/dia-mundial-hemofilia-curacion-funcional-9207
https://youtu.be/pIlUSyUORG4
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/dias-mundiales-relacionados-salud/dia-mundial-hemofilia-162a70
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/dias-mundiales-relacionados-salud/dia-mundial-hemofilia-162a70
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/asociaciones-pacientes-familiares-12c0c5/noticias-relacionadas-asociaciones/asociacion-vallisoletana-palentina-hemofilia-asvapahe-dia-m
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/asociaciones-pacientes-familiares-12c0c5/noticias-relacionadas-asociaciones/asociacion-vallisoletana-palentina-hemofilia-asvapahe-dia-m

Desde la RFVE se organiz6 un seminario online el DMH en el cual participamos: “La hemofilia desde

una perspectiva global”
https://youtu.be/eexls8rk054

JUNIO

LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES CON HEMOFILIA

El diario decano de la prensa en Espafia y Roche convocaron en la hemeroteca del periédico a
profesionales en la materia y representantes de pacientes que compartieron como es la vida con
hemdfilia, cuales son los retos a los que se enfrentan y el impacto que tiene en la calidad de vida de
las personas con hemofilia Ay sus familias.

Gordd o -
Hemofilia A

y calidad
A 1

q

Conéctate

®

10:00 h. o En elnortedecastilla.es

E’Mﬁ'é{@

Bienvenida:
D. Carlos Aganzo, Director de RRII de El Norte de Castilla.
Introduccion:
D. Federico Plaza Piiiol, Director de Corporate Affairs de Roche Farma Espaiia.
Mesaredonda:
Dr. José Ramon Gonzalez Porras, Hematologo del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca.
Dr. José Antonio Rodriguez Garcia, Presidente de las Sociedad Castellano-Leonesa de Hematologia y Hemoterapia.
D. José Antonio Pascual Repiso, Presidente de ASVAPAHE (Asociacion Vallisoletana y Palentina de Hemofilia).
Da. Teresa Pérez Vega, Presidenta de ASAHEMO (Asociacién Salmantina de Hemofilia).

DA, Gloria Sanchez Antolin, Directora técnica hospitalaria y de programacién asistencial.

Imagen promocional del evento.
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https://youtu.be/eexls8rk054

Participaron en el encuentro, D. Carlos Aganzo, director de Relaciones Institucionales del
periédico, quien actué como moderador. Le acompafid D. Federico Plaza, director de Corporate
Affairs de Roche Farma Espafia, como introductor del estudio, y los participantes en la mesa
redonda: Dr. José Ramdn Gonzélez Porras, hemat6logo del Complejo Asistencial Universitario de
Salamanca; Dr. José Antonio Rodriguez, presidente de las Sociedad Castellano-Leonesa de
Hematologia y Hemoterapia; D. José Antonio Pascual Repiso, Presidente de ASVAPAHE
(Asociacion Vallisoletana y Palentina de Hemofilia), y D2 Teresa Pérez Vega, presidenta de
ASAHEMO (Asociacion Salmantina de Hemofilia).

D. Federico Plaza, director de Corporate Affairs
de Roche Farma Espafia.

La clausura de las sesiones de andlisis y debate estuvo a cargo de D?. Gloria Sanchez Antolin,
Directora Técnica Hospitalaria y de Programacion Asistencial de la Junta de Castilla'y Leén.

Dfia. Gloria Sanchez Antolin, Directora Técnica Hospitalaria y de Programacién Asistencial de la Junta
de Castillay Ledn clausurando el evento.
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Foto de familia de representantes de la F. Roche, hematdlogos y representantes de asociaciones.

Enlace de “Hemofilia Ay Calidad de Vida” de los pacientes con hemdfilia.
https://www.elnortedecastilla.es/sociedad/salud/gerencia-salud-estudiara-20210623110526-nt.html

SEPTIEMBRE

Dia mundial de la Pdrpura Trombocitopénica Trombaética Adquirida (PTTa).

Dicho dia se celebra el dia 21 de septiembre y se realizé teleméaticamente por medio del servicio de
Servimedia.
https://youtu.be/0GMg7nKpOaU

La Consejeria de Sanidad de la JCY se hizo eco de la celebracion en el espacio de Noticias de las
Asociaciones del Aula de Pacientes:

https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/noticias-asociaciones/asociacion-vallisoletana-palentina-
hemofilia-asvapah-16409b?skipcache=1788439163
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5 - REPRESENTACIONES

ENERO

Dia 18 de enero. Asistencia telematica, por invitacion, para el acto de presentacion del Documento
de conclusiones La adecuacién de las evaluaciones a la clinica en Castillay Le6n. ASVAPAHE
fue representada por su Vicepresidente Armando Plaza Ruiz.

PRESENTACION DOCUMENTO CONCLUSIONES
JORNADA EN CASTILLA Y LEON

ADECUACION

EVALUACIONES
CLINICA

LUNES, 18 ENERO DE 2021 | DE 17:00 A 17:30 H.
A TRAVES DE UNA PLATAFORMA DIGITAL

FEBRERO

11/02 - Participacién en la Jornada de la farmacéutica Novo Nordisk “Pacientes en Accion”

¢, Qué es “Pacientes en Acciéon”?

Se trata de una jornada en la que compartir, conocer y aprender sobre diferentes temas de interés
comun por parte de las organizaciones de pacientes: como mejorar la participacion en el entorno
sanitario, qué son los resultados en salud, experiencias de humanizacién, comunicacion, entre otros
temas.

Es un evento dirigido a representantes de organizaciones de pacientes, tanto a nivel nacional como
regional y local.
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MAYO

Dia 31 de mayo. La jornada de presentacion del documento “La Atencion Integral al Paciente con

Hemofilia”.

El Programa para la Atencion Integral al Paciente
con Hemofilia es un proyecto innovador en el que
Sobi lleva trabajando desde hace méas de un afio
con un grupo de expertos multidisciplinar, que
abarca desde los pacientes, referentes clinicos de
las diferentes especialidades que tratan el abanico
completo del paciente hemofilico, asi como
responsables de gestion de los sistemas
regionales y nacional de salud.

Este documento de consenso pretende establecer
una serie de recomendaciones asistenciales y
estructurales para el Sistema Nacional vy
Regionales de Salud que permitan maximizar la
calidad de vida y asistencial, asi como los
resultados en salud, de los pacientes con hemofilia
y sus familiares, a través de una atencién
multidisciplinar, coordinada, eficaz y eficiente.

Los objetivos principales de este documento
consenso para la Atencion Integral al Paciente con
Hemofilia pueden concretarse en estos tres pilares:

ML 2 s

s

] icchemo 4 SERMEF

Enara o4 2021

e Abordar los actuales retos de la atencién al paciente con hemofilia desde un prisma multidisciplinar

con el paciente en el centro del sistema.

o Definir el estandar éptimo de atencion integral al paciente con hemofilia para ofrecer una asistencia

sanitaria adecuada a todas sus necesidades.

¢ Divulgar conocimiento de calidad sobre la hemofilia y las necesidades de los pacientes para
promover un mejor abordaje de la morbilidad asociada

Programa para la Atencion Integral al Paciente con Hemofilia posee los avales de la RFVE, SETH,

SERMEF y Fedhemo.

Enlace del programa de atencion integral de la hemofilia.

programa-atencion-integral-hemofilia | Sobi Espaiia
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https://sobi.es/programa-atencion-integral-hemofilia

JUNIO

Un encuentro centrado en las necesidades como asociacion en el que, de la mano de expertos en
el entorno digital, se nos presentaron las novedades y posibilidades de las redes sociales en el dia
a dia de las Asociaciones.

desen{red}ando

redes sociales & salud

i #desenredando2021
--

Te esperamos el

& Pfizer

NOVIEMBRE

30/11 - GENTE2:enREDadosconlaterapiagénica.

Con esta segunda edicién de gente se conté de nuevo con un variado panel de expertos y unas
charlas de gran interés y que culminé con un debate de maxima actualidad:

e Entendiendo de genes y mutaciones

e ¢Qué es laterapia génica?

e Vivir con una enfermedad rara: Hemofilia
e Abriendo puertas a otros pacientes

o ¢ Qué tiene que ver la bioética?

-

NTE

J O
enREDadoc

CON LA TERAPIA GENICA

Debate: Fake news y terapia génica

jO¢ esperamoe de forma virtuall

[ia Hora
Martes | 17:30 /
30NOV | 19:30h ‘
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DICIEMBRE

El dia 2 de diciembre se celebr6 un Evento Online para Pacientes con Hemofilia y Familiares muy
especial ya que contdé con la participacion de 4 personas, con hemofilia y/o familiares, que
compartieron sus experiencias e historias, aportando al mismo tiempo consejos sobre cémo afrontar

la hemofilia durante la infancia y la adolescencia.
Ademads, se conto con la presencia del Dr. Rubén Berrueco, Hematélogo pediatrico del hospital San

Juan de Dios (Barcelona).

Debates con el Experto
.

hen“.‘.;j ‘;'u I I i O

TOMAY

‘ La importancia de la adherencia en Hemofilia durante la adolescencia

El viernes 17 de diciembre se emitié6 en directo en Servimedia TV a través de su canal de
YouTube, el debate: “El Futuro de la Salud y la Covid-19” sobre las preocupaciones y demandas de
los ciudadanos en materia de salud y sanidad publica ante la Conferencia sobre el Futuro de
Europa que esta celebrando el Parlamento Europeo.

#TUEresEuropa sobre Salud d19 Qo -~
(7Y |

We b Salud y (o Covid-13
=
£

Dolors Montsemat ‘ [ E Fabio Blasco

Eurodiputada del PPy exministra de Sanidad D i é I (‘)‘é—o S Joven con hemofilia de Fedhemo

#Tl].ElresEgropa

Sira Rege ~ 43 ‘l
Eurodiputada de Unidas Podemos " !

ETIE lea
\ A Actor con trastomo dé salud mental

#EIFut_uroEsT_t_Jo

.

https://servimedia.tv/TuEresEuropaSalud
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https://servimedia.tv/TuEresEuropaSalud

6 — ENTIDADES COLABORADORAS

ORGANISMOS PUBLICOS

A

Junta de
Castilla y Leon Ayuntamiento de

Valladolid

g
I. Sacyl M) prnaen

= Ayuntamiento
+ n -
%", de Palencia

A @ Gerenciade e . )
\ I I I v Asistencia &) Servicios Sociales
1 | Sanitaria de 4 # de Castilla y Le6n
e

Segovia
HOSPITAL UNIVERSITARIO

RIO HORTEGA

ENTIDADES PRIVADAS QUE HAN COLABORADO EN EL ANO 2021

)SODI  Cakedd>

rare strength

CSL Behring

oclapharmo

),v.]
@P ﬁler novo nordisk
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ORGANIZACION Universidad deValladolid
COLEGIAL DE ENFERMERIA

Colegio Oficial de Palencio

Escuela Universitaria Enfermeria.

FMH s -
FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA ' ‘ Eacuised de

Universidad deValladolid

ORGANIZACION
COLEGIAL DE ENFERMERIA

Celegio Profesional de Valladelid

fedhemo

Federacidn Espafiola de Hemaofilia

& Morte de Tastilla

@ Vicormcocews  Diario Palentino

~ r (;“!- COFP

Colegio
. CCILEGIO OFICIAL DE
Oficial de _ FARMACEUTICOS
Farmacéuticos DE PALENCIA

= de Valladolid




7 — MEMORIA ECONOMICA

| MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2021 |

1. CAPITULO INGRESOS

A.- SUBVENCIONES

Recibido
COctapharma 5.4 - Subvencion 250,00€
Pharmore Research - Colaboracion 170,00 €
C5L Behring - Subvencion 192,00€
Pfizer S5LU - Subvencian 150,00 €
SOBI - Subvencion 150,00 €
Takeda - Subvencion 200,00€
NOVO NORDISK - Subvencidn 192 00 €
Estudio Lidia Roca 7000€
Total subvenciones 1374,00€
B.- APORTACIOMES / COLABORACIONES
Total Aportaciones / Colaboraciones 0,00 €
C.- SOCIOS / CUDTAS f ACTIVIDADES
- Cuotas socios 2018 (56 cuotas) 2 810,00€
- Hucha Solidaria - Fco. Javier Fernandez Blanco 58,10E
- Recaudacion Loteria Navidad ASVAPAHE 2018 3.180,00 €
5.048 10 €
TOTAL INGRESOS 2021 7.422,10€
| 31/12/2021 |
SALDO BANCO 798482 €
SALDO CAJA 42767 £
241249 €
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MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2021

2. CAPITULO GASTOS

SEGURO SEDE

GASTOS FINANCIEROS (CAJADUERO)

a.- Comisidn de mantenimiento+Serv. Avisos
b.- Gastos Remesa

d.- Comisiones por tansferencias

e.- Certificado bancario

GASTOS OFICINA / INFORMATICA
Fotocopios, odenador, carfuchos tinta, carteles, tarjstos...

Cargador portatil, impresion Memorias 2018, ontivirus...

GASTOS CORREOS

TELEFONIA

LOTERIA DE NAVIDAD 2020

- 132 décimos

VIAJES

d.- A Burgos fallecim. Expresidente Asoburgos
e.- A Palencia reunidn Servicio Farmacia — 15/04
k.- Reuniones gestidn servico entega a domicilio

SUBVEMNCIONES CONCEDIDAS

a.- Sin actividades a subvencionar en 2021
OTROS GASTOS

a.- Dominio pagina Web Grupo Iniciativas
b.- Forprodat adecuacion a Ley Prot. Datos
C.- Comida con presid. Salamanca - 22/junio
d.- Certificado representante persona juridica
2. Marco para certificado

29

112,49 €
112,49 €
114,00 £
67,16 €
14,67 €
3,63€
199,46 €
332,12 €
332,12 €
23,75 €
23,75 €
874,95 €
874,95 €
2.640,00 £
2.640,00 €
49,40 €
21,09€
9,50€
79,99 €
0,00 €
149,92 €
242,00 €
52,80 €
33,88 €
4,50€
483,10 €
TOTAL GASTOS 2021

4.745,86 €




8 — PLAN TRABAJO 2022

PROGRAMA CON LA FEDERACION ESPANOLA DE HEMOFILIA

Debido a la situacion provocada por la pandemia del covid-19 todas las actividades que
normalmente la federacién nacional de hemofilia deberia desarrollar presencialmente
durante el afio 2022 estan anuladas o0 en suspenso, pendientes de la evolucion de la
situacion sanitaria.

Dentro de las previsiones:

- Las reuniones de la Junta Directiva Nacional se realizardn de modo on line o presencial.
- La celebracién de la Asamblea Nacional ha quedado pendiente de la evolucion de la pandemia.

- La celebracion del Dia Mundial de la Hemofilia del dia 17 de abril se realizara teleméaticamente
mientras que el dia Mundial de la Purpura Trombocitopénica Tromboética Adquirida, que se
celebrara el dia 21 de septiembre, se estd pendiente de la evolucién de la pandemia.

- Los Cursos, Jornadas, Albergues y Encuentros seran en su caso presenciales u on line,
dependiendo de la evolucién de la pandemia.

- Las actividades veraniegas para nifios y adolescentes se realizaran de forma presencial o
telemética, dependiendo de la evolucion de la pandemia provocada por el Covid-19.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION ASVAPAHE

Debido a la situacion provocada por la pandemia del covid-19 todas las actividades que
ASVAPAHE normalmente desarrolla de forma presencial durante el afio estan en suspenso,
pendientes de la evolucidn de la situacién sanitaria.

Dentro de las previsiones:
- Las reuniones de la Junta Directiva de ASVAPAHE se realizaran de modo telematico.

- Se dard cumplida informaciéon a los socios tanto por correo electronico como postal de todo
aguello referente tanto a la Hemofilia, como a la situacién de pandemia que pudiera interesarles.

- Se comunicara a los socios la imparticion de cursos, la realizacion de Jornadas, Albergues y
Encuentros que puedan finalmente desarrollarse, tanto presencialmente, como de forma telemética.

- Se seguira insistiendo en las reuniones pendientes con médicos especialistas de diversas
especialidades, asi como las Gerencias de los hospitales para acelerar tanto el reparto de farmacia
hospitalaria a domicilio a los hemofilicos, como para definir protocolos de actuacion.

- Se continuara, como en afos anteriores, en contacto con las empresas farmacéuticas para que
nos apoyen con cursos de formacién y econémicamente.

- Otras actividades como la compra de loteria de Navidad o la comida de hermandad con los socios
estan pendientes de la decision que tome en su momento la Junta Directiva.
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