MEMORIA
ANO 2022




INDICE

1. ASVAPAHE- ASPECTOS GENERALES.

2. ENTREVISTAS Y RELACIONES INSTITUCIONALES Y DE ASPECTO MEDICO.

3. ACTIVIDADES.

4. SENSIBILIZACION.

5. REPRESENTACIONES.

6. EMPRESAS COLABORADORAS.

7. MEMORIA ECONOMICA.

8. PLAN DE TRABAJO 2023.




1 - ASVAPAHE — ASPECTOS GENERALES

SEDE SOCIAL
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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
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VICEPRESIDENTE D. ARMANDO PLAZA RUIZ
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¢ QUIENES SOMOS?

Entidad sin animo de lucro fundada el 31 de enero del 2000 y con n° de registro en la Junta de

Castilla y Leén 0002665 y C. I. 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. I. 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.

#+ Consorcio Europeo de Hemofilia.

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

#+ Inscrita en la Junta de Castilla y Le6n n° 2665.

+ Socio Fundador de la Federaciéon de COCEMFE Valladolid

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

Ayuntamiento de Palencia como Asociacion de Autoayuda n° 408.

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




NUESTROS FINES

Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, organismos e instituciones,
de los problemas que plantea la Hemofilia, 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 Asociacidon 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 las portadoras.

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

Realizar gestiones conducentes a obtener la 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
atencién del hemofilico y a los fines de esta Asociacion.

Ayudar a los hemofilicos en la soluciéon de sus problemas especificos de asistencia médica,
educacion, orientacion, formacién profesional y empleo.

Realizar acciones para la divulgacion de informacién 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 de cualquier &mbito con finalidades similares a las de esta Asociacion.

ORGANIGRAMA DE TRABAJO

v v

L e
' AREA ECONOMICA | | JUNTA DIRECTIVA |
_________ I_________ ________I_________

I |

I |

v v

TESORERO PRESIDENTE

VICEPRESIDENTE

SECRETARIO

VOCALES




2 — ENTREVISTAS, RELACIONES INSTITUCIONALES

DE ASPECTO MEDICO Y GESTIONES

REUNIONES EN VALLADOLID

AYUNTAMIENTO

¢ Registro asociaciones: Envio documentacion en marzo.

e Comunicado de sustitucion de denominacion de registro por parte del Ayuntamiento de
Valladolid para denominar el registro que pasa a ser Registro de identidades ciudadanas del
Ayuntamiento de Valladolid.

e Reunion en C.I.C. Conde Ansurez para conocer las medidas a adoptar ante la reapertura de
curso y circular interpretativa de la situacién actual ante la evolucion de la situacion
epidemiolégica creada por el sars cov-2 y uso de mascarillas.

e Reuniones con el responsable del CIC Conde Ansurez Rainiero Garcia Gonzalez y con el
Concejal de Participacion Ciudadana y Deportes, Alberto Bustos Garcia para presupuestos
participativos.

e Participacion en fiestas del barrio con charla sobre hemofilia.

e Participacion en 18 jornadas con ACTUVA, iniciativa novedosa 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.

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

¢ lluminacién del Dia Mundial de la PTTa en el Ayuntamiento de Valladolid.

JUNTA DE CASTILLA Y LEON

e Aula de pacientes. Nos pusieron la informacion, el cartel y el comunicado DMH y el DMPTTa..

e Reunién por invitacion del Director General de Asistencia Sanitaria y Humanizacion, Dr. D.
Francisco Javier Vadillo Olmo, para exponerle los proyectos de la asociacion.

e lluminacién de las Cortes de Castilla y ledn con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia y del Dia
Mundial de la PPTa

SACYL

e Se tiene previsto realizar una charla/reunion con las Jefaturas de los Servicios de Hematologia y
Urgencias de los hospitales Clinico Universitario y Rio Hortega de Valladolid, Complejo
Asistencial Universitario de Palencia, Complejo Asistencial de Segovia, Soria, Avila y Zamora,
con el fin de exponer las conclusiones que, desde una comisién nacional preparada al efecto, se
han alcanzado para establecer un protocolo de actuacion en la atencién de los pacientes con
coagulopatias en el Servicio de Urgencias.

Esta charla la impartiria el Dr. José Ramén Fernandez Porras, Adjunto del Servicio de
Hematologia del Hospital Clinico de Salamanca y uno de los miembros participantes en la
comision nacional.




OTRAS INSTITUCIONES

Se envi6 la documentacion del Dia Mundial de la Hemofilia a los Colegios de Médicos, de
Farmacéuticos y de Enfermeria, a la Escuela Universitaria de Enfermeria y la Diputacion de
Valladolid.

REUNIONES EN PALENCIA

AYUNTAMIENTO

Comunicacién del cambio de representacion de vocal en la ciudad de Palencia.
lluminacion del Cristo del Otero por el Dia Mundial de la Hemofilia.
Subvencion obtenida para jornada divulgativa en Palencia

Participacion en Jornada de “I Jornada Sociosanitaria La Salud Mental y el Covid” promovido por
el Area de Bienestar Social.

lluminacién del Cristo del Otero y el Ayuntamiento con motivo del Dia Mundial de la PTTa
Celebraciéon de la jornada en el Centro Cultural Antigua Carcel Lecrac, con el titulo de titulo
“Hemofilia. Una mirada al pasado para comprender el futuro” con la presencia de La
Concejal de Delegada del Area de Bienestar Social, D2. Raquel Martin Lorenzo.

SACYL

Complejo Asistencial Universitario de Palencia.

Participacion como ponente en la Jornada celebrada en el Centro Cultural Lecrac del Dr. José
Manuel Martin Antoran.

Difusion en el Aula de Pacientes de la jornada a celebrar en el Centro Cultural Lecréac.

OTRAS INSTITUCIONES

Se envié la documentacion tanto del Dia Mundial de la Hemofilia, como del Dia Mundial de la
Parpura Trombocitopénica Trombotica Adquirida, a los Colegios Oficiales de Médicos,
Farmacéuticos y de Enfermeria, asi como a la Escuela Universitaria de Enfermeria y Diputacion
de Palencia.

REUNIONES EN SEGOVIA
SACYL

Desplazamiento a Segovia, para entregar carteles del Dia Mundial de la Hemofilia en el
Complejo Asistencial de Segovia a los diferentes servicios sanitarios.

OTRAS INSTITUCIONES
Se repartio la carteleria del Dia Mundial de la Hemofilia en el Colegio de Médicos y en el de
Farmacéuticos de Segovia.




3 - ACTIVIDADES

ENERO

e Tramitacion de altas y bajas en la asociacion.
e Continda un afio més 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.

La Directora Anabel Pérez Martinez,
por parte de ASPAYM, y por parte
de ASVAPAHE el Presidente José
Antonio Pascual Repiso firmando el
convenio de colaboraciéon entre
ambas entidades.

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

¢ Reunion con el Jefe de Servicio de Hematologia de Palencia, Dr. José Maria Alonso Alonso, para
preparar actividades del afio.

FEBRERO

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

e Asamblea ASVAPAHE.

e Solicitud de colaboraciones a Farmacéuticas.

¢ Reunidén de Junta Directiva Nacional en Madrid.

¢ Asistencia a la charla on line organizada por la Asociacion Madrilefia de Hemofilia: “ Rehabilitacion
claves para mejorar tu salud articular”
En esta sesion se trataron aspectos fundamentales como el ejercicio fisico, el cuidado del peso,
la ergonomia, el reparto de cargas, y otras medidas que, ademas de tratamiento hematologico,
ayudan a reducir las consecuencias ortopédicas de la hemofilia.

e Participacion en videoconferencia en charlas formativas organizada por ACTUVA: “Aplicaciones
de disefio para presentaciones”, “Proteccion de Datos”, “Introduccion a las Paginas
Web”, “Introduccion de la Agenda 2030", “Solicitud de Subvenciones”, “Digitalizacion
Aplicada a las Asociaciones”, “Nuevas Herramientas de Sensibilizacion Salud Mental”
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¢ Asistencia por videoconferencia a la charla organizada por la Asociacion Madrilefia de Hemcofilia:
“Nutricion y Habitos Saludables”.
Los héabitos de vida saludable comienzan encima de la mesa, con los alimentos que
incorporamos en nuestra dieta. Aunque para toda la
poblacién en general esto es importante, para las
personas con coagulopatias congénitas mas aun,

" c%@n

O

Webinar: Nutricion *

y habitos
sobre todo para aquellos que ya presentan saludaihas
artropatias en sus rodillas o tobillos, y a las cuéles 4 3 e o (D1 -
no les conviene soportar mayor peso del necesario. B ooy e s j
Programa.: N .
e Pautas generales para la hemofilia. Alimentos que ... 4. ~ m
pueden influir en la coagulacion. ¢ Gakedde 9

e Explicacion del sistema My Plate, Universidad de Harvard.

e Herramientas para comer mas sano y mantener un peso adecuado: recetas sencillas, formas de
cocinado r4pido, ideas de desayunos, esquema de menu semanal.

Ronda de preguntas y dudas.

MARZO

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

¢ Asistencia por videoconferencia a la Junta Directiva Nacional.

¢ Asistencia por video conferencia a la charla organizada por la Asociaciéon de Hemofilia de Islas
Baleares “Hemofilia: Salud Articular y Manejo de APPS”

.Rm:hs

Dolor Articular en persenas con Hemafilia

Dira. Mariana Canaro. Servicio de Hematologia Hospital
Universitario Son Eapases

Importancia de las Apps para las personas con Hemafilia

Dr. Antonio Palomare. Servicio de Farmacia. Hospital
Universitario Son Espases

M-E5-00005270

Preguntas y Discusidn

LR Meet

e Participacion con ACTUVA en videoconferencia en charlas formativas: “Habilidades para la

participacion”, “¢Quieres Aprender a Usar Herramientas Digitales?”

ABRIL

e Dia Mundial de la Hemofilia.

MAYO

¢ Reuniones con los jefes de Servicio de Hematologia y Urgencias de los Hospitales Clinico y Rio
Hortega de Valladolid, Complejo Asistencial Universitario de Palencia y Complejo Asistencial de
Segovia, para implantar el protocolo de urgencias en personas con coagulopatias congénitas.



https://www.hsph.harvard.edu/nutritionsource/healthy-eating-plate/translations/spanish/

Concentracién junto a las Cortes de Castilla y Ledn en Valladolid con diversas asociaciones de
discapacidad, para solicitar a la administracion regional la dotacion de los recursos necesarios a
las Aulas Sustitutivas de Educacion Especial en el medio rural, a fin de ofrecer una atencion
Optima al alumnado.

Envio de documentacion a revista Fedhemo.

Participacion con ACTUVA en videoconferencia en charlas formativas: “Redaccién de
documentos”, “Trabajar en Equipo en la Red”, “Mesa de Experiencias Vinculadas a la
Promocion de la Participacion a Través de la Salud” Video sobre el Grupo de Afrontamiento
Activo del Dolor Cronico:_https://youtu.be/2fnahwClawo

JUNIO

Asistencia por videoconferencia a la charla organizada por las asociaciones Vizcaina (AHEVA) y
Navarra de Hemofilia (ANAH): "Mujeres Con Coagulopatias".

Reunion en la sede del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valladolid, para exponerles el envio
del factor a domicilio de las personas con coagulopatias congénitas de Valladolid y Palencia.
Reunion en la sede del Consejo de Colegios Profesionales de Farmacéuticos de Castilla 'y Leon,
(CONCYL), para exponerles el envio del factor a domicilio de las personas con coagulopatias
congénitas de Valladolid y Palencia.

La agencia de noticias Servimedia emitié por su canal de television el debate “Dialogo sobre
Coagulopatias en Femenino”. Las mujeres que tienen algun tipo de coagulopatia congénita
diagnosticada reclamaron que se acabe con su invisibilidad, un proceso para el cual
consideraron fundamental reforzar v -

la formacion de los futuros médicos )
en las universidades y la puesta en
marcha  de un  tratamiento
multidisciplinar entre los
hematélogos y los diferentes
profesionales sanitarios. En dicho
dialogo estuvieron presentes dos
personas de nuestra asociacion,
Ana  Pascual Maté, nuestra
secretaria y Laura Garcia Gutiérrez,
las dos de la Comisién de Mujeres.

De izquierda a derecha: Laura Quintas, Ana Pascual, Lara
Formariz y Laura Garcia.

Enlace para ver la retransmision: https://servimedia.tv/CoaqulopatiasEnFemenino

Asistencia a la presentacion del libro solidario “El dolor si tiene Nombre” en el Circulo de
Recreo de Valladolid. Detras del dolor siempre hay una persona con un nhombre propio que ha de
ser reconocida. La escritora D2. Leonor Pérez de Vega conoce a varios pacientes de hemofilia y
el dolor que provoca en las articulaciones las roturas y sangrados.
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https://youtu.be/2fnahwCIaW0
https://servimedia.tv/CoagulopatiasEnFemenino

i _ | La autora visibiliza lo invisible para los
Charla y presentacién del libro solidario: demas, ese dolor que nos va robando todo.

&L dolor si tiene nombre tene Romb J'| Eldebate es sobre el dolor, pero enfocado
de una manera distinta, las emociones, las
relaciones  médico-paciente, la salud
. mental... en todas sus esferas, y sin olvidar
= &l las continuas renuncias, acompafiada de
kurere varios profesionales que luego creo un
debate.

La autora Leonor M® Pérez de Vega,
acompariada del Dr. D. Enrique Ortega, u las
Dras. D? Lourdes Sdnchez y D® Ruth Gonzdlez,

le invita al acto.

Con la colaboracion de

. 23 de junio| 19.30PM

n° 6, Valladolid. Entrada libre
(Tema: Vivir y escribir sobre el dolor).

e La Secretaria de Asvapahe, Ana Pascual, expone en un articulo de la periodista Ana Garcia

Quesada de fecha 5 de julio de 2020, en la revista NIUS, su experiencia como mujer con hemofilia.

https://www.niusdiario.es/sociedad/ana-pascual-harta-escuchar-mujeres-hemofilicas-no-
existimos 18 2971245067.html

Este articulo viene precedido del publicado por Ana Pascual en el diario The Lancet Haematology de enero
de 2021 https://www.thelancet.com/journals/lanhae/article/P11S2352-3026(20)30409-9/fulltext

e Con motivo de la celebracién de las fiestas del Barrio Espafa, organizadas por la Asociacion
Vecinal Uniébn Esgueva y el Ayuntamiento de Valladolid, la Supervisora del Servicio de
Enfermeria de Banco de Sangre-Aféresis, M2 Antonia Fernandez Contreras nos acercO a las

historia y problematica de la enfermedad con su charla titulada “ Acercarse a la Hemofilia”..

La Supervisora del Servicio de Enfermeria de
Banco de Sangre-Aféresis, M2 Antonia Fernandez
Contreras, impartiendo la charla en el C.I.C.
Conde Ansurez de Valladolid.
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https://www.niusdiario.es/sociedad/ana-pascual-harta-escuchar-mujeres-hemofilicas-no-existimos_18_2971245067.html
https://www.niusdiario.es/sociedad/ana-pascual-harta-escuchar-mujeres-hemofilicas-no-existimos_18_2971245067.html
https://www.thelancet.com/journals/lanhae/article/PIIS2352-3026(20)30409-9/fulltext

¢ Participacion con ACTUVA en videoconferencia en las charlas formativas: “Creacién y Disefio

Pagina Web”, “Uso y Aplicacion Canva”’

¢ Reunion en la Consejeria de Sanidad con el Director General de Asistencia Sanitaria y
Humanizacion, Dr. Francisco Javier Vadillo Olmo, al que presentamos nuestros proyectos y la

problematica de los pacientes con coagulopatias congénitas.

SEPTIEMBRE

¢ Compra y distribucion de loteria de Navidad.

e Celebracion del Dia Mundial de la Purpura Trombocitopénica Trombdética adquirida (PTTa)

e Jornada de hemofilia en Palencia.

El mes de septiembre, finalizamos nuestro proyecto de
"Jornada de Hemofilia y Otras Coagulopatias
Congénitas", financiado y alentado por el Ayuntamiento de
Palencia. Para la realizacion de la jornada se gestiond con el
Ayuntamiento de Palencia la cesion del salon de actos del
Centro Cultural Antigua Cércel (Lecrac).

A la presentacion asistio la Concejala Delegada del Area de
Servicios Sociales, Familia, Mujer e Igualdad, y Mayores,
Dfia. Raquel Martin Lorenzo quien nos brindé todo su apoyo.
Desde el Servicio de Hematologia del Complejo Asistencial
Universitario de Palencia, contamos con la presencia, como
ponente, del Dr. José Manuel Martin Antoraz, adjunto del
Servicio de Hematologia.

JORNADA DE HEMOFILIA Y'OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS

_{ EN/PALENCIA _

29 de Septiembre de 2022 - De 19:00 a 20:00 h.

Salén de Actos del C.C. Antigua Carcel (Lecrac)
Avda, Valladolid, 26 - 34004 Palencia

Destinado a piiblico de la ciudad de Palencia

Charla impartida por el Servicio de hematologia y hemoterapia
del Centro Asistencial Universitario de Palencia

mumumrm

Cona presenci de
im . oot Funta, Wer e sk » Mares,
RSN a0 D Raqued Martin Lorsro.

— mmomx — Couksonke

-
B Spames s sy [T

Esta charla “La Hemofilia. Una Mirada al
Pasado para Comprender el Futuro”
nos fue desvelando, desde la historia de la
hemofilia y las penurias del siglo pasado,
a los tratamientos que posteriormente han
ido apareciendo y mostrando en la
actualidad las ventajas de los Ultimos
factores comercializados y terapias no
sustitutivas y la ya realidad de la terapia
génica.

Dr. José Manuel Martin Antoraz, en un momento de la charla.

12




Desde la Consejeria de Sanidad de la JCY se difundio la celebracion de este evento en el espacio de
Noticias de las Asociaciones del Aula de Pacientes:
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/noticias-asociaciones/asociacion-vallisoleta-
palentina-hemofilia-asvapahe-jornada

OCTUBRE

e Celebracion de Junta Directiva de ASVAPAHE.
e Envio de documentacién a Revista Fedhemo.

NOVIEMBRE

e Reunion en Madrid de Junta Directiva Nacional.

e Asistencia, por videoconferencia al debate organizado por la Asociacion Madrilefia de Hemofilia:
“Mujeres Portadoras de Hemofilia”.
https://liberatelife.es/sites/default/files/video-thumbnails/2023-
01/2370%20Hemofilia%20S0bi%2029%20N0ov%202022-1.mp4

¢ Participacion en videoconferencia con la A. Valencia a la Webinar de: “Calidad de Vida en la
Mujer Portadora o con Coagulopatia”
https://youtu.be/kIX1cRX3rfw

DICIEMBRE

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

e Participacion en el foro autonémico de
enfermedades raras de Castilla y Ledn,
celebrado en el salon de Actos de la
Consejeria de Sanidad de Castilla y Leon.
Con la celebracion de este foro se
buscaba la sensibilizacién acerca de los
principales retos y necesidades de las
personas con enfermedades poco
frecuentes en Castilla y Ledn, poniendo el
foco en mejorar la atencién del colectivo
en colaboracién con la Administracion
Publica, los profesionales de la salud y las
organizaciones de pacientes.

Participantes en el evento en la Consejeria de Sanidad.
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https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/noticias-asociaciones/asociacion-vallisoleta-palentina-hemofilia-asvapahe-jornada
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/noticias-asociaciones/asociacion-vallisoleta-palentina-hemofilia-asvapahe-jornada
https://liberatelife.es/sites/default/files/video-thumbnails/2023-01/2370%20Hemofilia%20Sobi%2029%20Nov%202022-1.mp4
https://liberatelife.es/sites/default/files/video-thumbnails/2023-01/2370%20Hemofilia%20Sobi%2029%20Nov%202022-1.mp4
https://youtu.be/klX1cRX3rfw

Enlace de informacion del evento.
https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/feder-pone-de-manifiesto-la-importancia-de-
impulsar-el-plan-integral-de-enfermedades-raras-de-castilla-y-leon

e Celebracion de la Comida de Navidad en Palencia en el Hotel Castilla la Vieja, el domingo 18
de diciembre, con 35 socios, 2 nifios, con una buena aceptacion 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 Fernandez, Supervisora de Hematologia, del mismo
hospital. Se sortearon al final de la comida diversos obsequios de diversas empresas
farmacéuticas.

Foto de familia en la Comida de Navidad

ACTIVIDADES CON FEDHEMO

MARZO

¢ Asistencia de forma telematica a la charla “ Avances Terapéuticos en la Hemofilia B” dentro de
las actividades del Campus Fedhemo

Enlace para ver el video:
https://www.youtube.com/watch?v=pGHLaEJPj90&list=PLt85fek9gQkL71hPUJY4{8HmMuL Pt

8priS
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https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/feder-pone-de-manifiesto-la-importancia-de-impulsar-el-plan-integral-de-enfermedades-raras-de-castilla-y-leon
https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/noticias/feder-pone-de-manifiesto-la-importancia-de-impulsar-el-plan-integral-de-enfermedades-raras-de-castilla-y-leon
https://www.youtube.com/watch?v=pGHLaEJPj9o&list=PLt85fek9qQkL71hPUJY4j8HmuLPt8prIS
https://www.youtube.com/watch?v=pGHLaEJPj9o&list=PLt85fek9qQkL71hPUJY4j8HmuLPt8prIS

ASAMBLEA NACIONAL DE HEMOFILIA

La Federacién Espafiola de Hemofilia celebré la Asamblea Nacional y Simposio Médico- Social en
Malaga del 25 al 27 de marzo con asistencia de mas de 200 personas.

Bajo el lema “Futuro y realidad”, el encuentro servira de altavoz de las personas con
coagulopatias ante la Administracion Publica reivindicando equidad y accesos a los tratamientos
actuales y aquellos que aun estan por llegar.

Estan siendo unos afios dificiles para todos y todas donde hemos tenido que adaptarnos y adaptar
nuestra actividad en el contexto actual. Estamos muy contentos porque vamos a poder retomar la
presencialidad, teniendo en cuenta las medidas de seguridad y prevencion por la COVID-19.
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Malaga

25 AL 27 DE MARZO DE 2022

Cartel anunciador de la Asamblea en Malaga

La recepcion a todos los asistentes se realiz6 en la Hacienda Nadales, donde tomaron la palabra,
D. Juan Antonio Garcia Macias, presidente de la Asociacion Malaguefia de Hemofilia, D. Danlel
Anibal Garcia Diego, presidente : :
de la Federacion Espafola de
Hemofilia (FEDHEMO), D. César
Garrido, presidente de la
Federaciéon Mundial de Hemofilia,
el delegado territorial de Salud y
Familias en Malaga, D. Carlos
Bautista Ojeda, y el concejal
delegado del Area Derechos
Sociales, lgualdad, Accesibilidad,
Politicas Inclusivas y Vivienda de
Malaga, D. Francisco Javier
Pomares Fuertes.

Recepcidn en la Hacienda Nadales
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El Simposio comenzé con la presentacion a cargo de Victor Jiménez Yuste, jefe del Servicio de
Hematologia y Hemoterapia en el hospital La Paz, de la conferencia magistral del presidente de la
Federaciéon Mundial de Hemofilia, César Garrido, al cual agradeci6 la gran labor internacional de la
Federacion Mundial de Hemofilia.

César Garrido ofrecié una vision estratégica sobre el futuro de la hemofilia desde la perspectiva
internacional. En su intervencion, subray6 como los sistemas de salud a nivel mundial se adaptaron
a la nueva realidad por la pandemia y cémo fue necesaria la reestructuracion de las organizaciones
de pacientes para hacer frente a los cambios.

La jornada prosiguié con el bloque “Presente y futuro de la hemofilia”, moderado por la Dra. D2
Angeles Palomo Bravo, del Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital Regional
Universitario Materno Infantil de Malaga, que dio paso a la Dra. Teresa Alvarez Roman, presidenta
de la Comision Cientifica de la Real Fundacién Victoria Eugenia y jefe de Seccion de Hemostasia
en el hospital La Paz, que hizo una revision de las recientemente publicadas, Guias espafiolas para
el manejo del paciente con hemdfilia.

“Los avances en el diagnéstico genético y la apariciéon de tratamientos innovadores hicieron indis-
pensable establecer nuevas recomendaciones para el abordaje de la enfermedad, adaptada a
nuestro entorno”, explico Alvarez.

Estas guias se han elaborado para orientar a profesionales sanitarios en las nuevas
aproximaciones diagndsticas y en el manejo de los tratamientos mas innovadores en los que existe
una menor evidencia en la practica clinica habitual. “Deseamos que este trabajo facilite la equidad
en el acceso al tratamiento mas adecuado para cada paciente”, concluy6 Alvarez.

La segunda ponencia corrié a cargo del Dr. Ramiro Nufiez, jefe de Seccion del Servicio de Trombosis

César Garrido presidente de la Federacién Mundial de Hemofilia.

y Hemostasia del Hospital Virgen
del Rocio de Sevilla, que hablé
sobre “La perspectiva del futuro”
donde explicé que es necesario
conocer el presente, para hablar
del futuro y aseguré “un futuro
prometedor” para los tratamientos
de las personas con
coagulopatias. El dltimo bloque el
Simposio, estuvo dedicado a
otras  coagulopatias y fue
moderado por el Dr. Francisco
Lopez Jaime, del Servicio de
Hematologia y Hemoterapia del
Hospital Regional Universitario
Materno Infantil de Malaga

Conto la participacion de la Dra. Amparo Santamaria Ortiz, hematoéloga en el Hospital de Vinalopd,
que abordé las diferentes etapas vitales de las mujeres con coagulopatias, teniendo en cuenta los
aspectos clinicos y psicosociales. “Tenemos que empezar por cuidarnos nosotras mismas”, reclamé
la doctora Santamaria en referencia a la realidad de las mujeres con estas patologias. La
hematologa destacé algunos factores que inciden en estas pacientes, como la falta de evidencia
por la poca literatura; el infradiagnéstico, que conlleva una peor calidad de vida e incluso a
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complicaciones que pueden tener riesgo vital; la falta de visibilidad, que hace infravalorar problemas
en aspectos de la vida como en el trabajo o la sociabilidad; las carencias a nivel psicosocial para
enfrentar problemas en el embarazo y el sentimiento de culpa.

Para terminar el Simposio, se contd con la participacion de la Dra. Olga Benitez Hidalgo, doctora de
la Unidad de Hemofilia y otras coagulopatias en el hospital Vall d’'Hebron de Barcelona, estuvo
dedicada a la enfermedad de Von Willebrand, actualizacién en el diagnéstico y tratamiento,
teniendo en cuenta la publicacion de las guias de la Federacion Mundial de Hemofilia y la Sociedad
Internacional de trombosis y hemostasia.

El simposio fue clausurado por los presidentes de la Asociaciébn Malaguefia de Hemofilia y
Fedhemao.

Y como viene siendo habitual, el
domingo por la mafana se
celebro la 512 Asamblea Nacional
de la Federacion Espafiola de
Hemofilia, donde Federacion,
Asociaciones y personas con
coagulopatias congénitas,
compartieron el plan de trabajo
para este afio, donde se
comunicé la intencibn de
recuperar todas las actividades
de forma presencial, como los
albergues para nifios y nifias o
los de padres y madres de nifios
recién diagnosticados.

Asistentes a la Asamblea del domingo

En el acto de clausura, Daniel-Anibal Garcia Diego, presidente de FEDHEMO, y Juan Antonio
Garcia, presidente de la Asociacion de Hemofilia de Malaga, agradecieron la asistencia a todas las
personas participantes, invitandolas a la proxima Asamblea Nacional de Hemofilia que se celebrara
en la ciudad de Toledo en 2023 en la que esperamos vernos de nuevo.

ABRIL

¢ Desde la Federacion Espafiola de Hemofilia se nos ofrece el apoyo de una psicologa con la idea
gue nace desde la experiencia de que trabajar en grupo resulta muy beneficioso. La idea es
ofrecer un espacio en la que los pacientes con coagulopatias y sus familias puedan expresar y
compartir sus inquietudes, de cualquier indole.
Dar soporte técnico y apoyo en la creacion de cada grupo. En este caso, la psicologa, asistira a
las diferentes sesiones que se realicen en el grupo para guiar y apoyar las diferentes inquietudes
y necesidades que vayan surgiendo.
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JUNIO

¢ Il Encuentro Nacional de mujeres con coagulopatias.

Durante el fin de semana del 4 al 5 de junio, se reunieron en Malaga 30 mujeres del todo el territorio
Nacional con coagulopatias (portadoras, EvW, déficit de fibrinbgeno, Factor V, Factor VII ...)
asistiendo 3 socias de ASVAPAHE EI viernes, para la apertura del encuentro se conté con la
presencia de Carlos Bautista, Delegado Territorial de Salud y Familias en Malaga de la Junta de
Andalucia, Juan Antonio Garcia, presidente de la Asociacién de Hemofilia de Malaga y Laura
Quintas, vicepresidenta de Fedhemao.

En un entorno muy familiar y amigable, se desarrollé un intenso fin de semana de formacién de la
mano de la Dra. Olga Benitez Hidalgo, Médico Hemato6logo de la Unidad de Hemofilia del
Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona.

La Dra. Benitez se centr6 en el diagnéstico y sintomatologia de las mujeres con coagulopatias. Hizo
referencia al estudio Sexims in the managemet of the bleding disorders, donde se explica que “Las
mujeres con trastornos hemorragicos no han sido reconocidas ni diagnosticadas, y aquellas
diagnosticadas experimentan retrasos en el diagnéstico y sienten que sus sintomas son
descartados 0 minimizados”. Continu6 explicando que varios factores contribuyen a esta diferencia
entre hombres y mujeres “ histéricamente, se ha centrado en los hombres y la hemofilia; la
enfermedad de Von Willebrand, con mayor prevalencia entre las mujeres, tiene muchos menos re-
cursos dedicados a ella”. Como resultado, ocurre que menos mujeres buscan atencion, menos
equipos médicos abordan el problema y muy pocas mujeres obtienen la atencién que merecen,
sigui6 la Dra. Benitez. La doctora explicé que recientemente hay nuevas publicaciones y estudios
en los que aparece la nueva nhomenclatura y se nombra a las mujeres portadoras, como mujeres
con hemofilia, también, hizo hincapié en la importancia de registrarse en un centro de tratamiento
de hemofilia y seguir las recomendaciones publicadas en la Guia de tratamiento para las personas
con hemofilia de la Federacion Mundial de hemofilia.

Continué la sesién exponiendo el diagnéstico de la enfermedad de von Willebrand y de otros
déficits mas raros de la coagulacion, sefialando que estos, constituyen solo el 5% del total de
alteraciones congenitas de la coa- —

gulacibn 'y que, esta baja | % : P pre—
prevalencia, puede dificultar el -
diagnostico y su tratamiento.

En cuanto a la sintomatologia, co-
menté que, entre las
manifestaciones hemorragicas
mAas comunes estan: sangrado
menstrual abundante, dis-
menorrea, hemorragia post parto,
hemorragia perimenopausia Yy
sangrado anormal posterior a un
traumatismo o tras cirugias.

Momento de una sesioén.

DestacO la importancia de abordar las necesidades de las mujeres con coagulopatias en las

distintas etapas evolutivas explicando que el sangrado menstrual abundante es un sintoma

frecuente de alarma y, en ocasiones, el Unico signo de un trastorno hemorragico y, por tanto,

precisa de un tratamiento y seguimiento adecuado. Otro momento importante a tener en cuenta es
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conocer como afectan los cambios hemostéaticos del embarazo a las portadoras y a las pacientes
con coagulopatias congénitas donde la doctora se detuvo explicando todos los riesgos (materno y
fetal) e identifico las recomendaciones de cara al consejo genético, parto y postparto.

Seguimos con Patricia Menéndez, Licenciada en farmacia y miembro de la Comision de
Mujeres de Fedhemo, en una interesante charla sobre los medicamentos, explicAndonos qué son
y qué capacidad tienen de curar, prevenir y mitigar enfermedades.

Centrandose en las mujeres con coagulopatias explicé que hay medicamentos que afectan a la
coagulacion: Directos (Anticoagulantes, Heparinas y Antifibrinoliticos) e Indirectos (Antiflamatorios).
También enumeré las formas de tratar los trastornos de coagulacion desarrollando los anticon-
ceptivos y antiinflamatorios y medidas no farmacoldgicas que nos pueden ayudar en un momento
determinado.

En la sesion de la tarde, la Dra. Angeles Palomo, Jefa de Seccion de Hematologia Pediatrica
del Hospital Materno-Infantil de Malaga expuso el manejo de las mujeres con coagulopatias e
identificd las coagulopatias hemorragicas y se detuvo explicando los tipos de herencia: autosémica
dominante, autosémica recesiva y ligada al sexo, poniendo ejemplos de cada una de ellas. En
cuanto al diagnéstico de las coagulopatias mencion6 que el estudio genético es el Unico método de
alta fiabilidad que permite confirmar o desestimar a una portadora de hemofilia. Fue haciendo una
revision de las diferentes opciones terapéuticas para el tratamiento de las coagulopatias en mujeres
y terminé por aclarar las dudas sobre la planificacion del parto, postparto e informacién a las nifias y
mujeres con coagulopatias en cada etapa vital.

La mafiana del domingo estuvo dedicada al abordaje psicosocial por parte del equipo psicosocial
de Fedhemo. Por un lado, Lourdes Pérez, gerente y trabajadora social, explicé en qué consiste
el reconocimiento de la discapacidad y los recursos disponibles. Marta Ruiz, trabajadora social, se
centré en la calidad de vida, la importancia de los elementos bioldgicos, psicoldgicos y sociales vy,
por ultimo, Maria Sanchez, psicéloga, se centr6 en las emociones, la importancia de la
comunicacion, de dar y pedir ayuda, ademas, dio unas pinceladas sobre cémo abordar el dolor
cronico para mejorar nuestra calidad de vida.

Para finalizar el fin de semana de encuentro y formaciéon, Laura Quintas, vicepresidenta de
Fedhemo hablé de la importancia del movimiento asociativo para visibilizar a las mujeres con
coagulopatias y concienciar sobre su problematica y necesidades para ayudar a garantizar sus
derechos igual que el resto de las personas con coagulopatias, independientemente del sexo.

Este Encuentro de Mujeres con coagulopatias se ha podido llevar a cabo gracias a la colaboracion
del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030.

e Informacion FEDHEMO

La Federacion Espafiola de Hemofilia nos informa que la EMA ha recomendado la concesién de la
autorizacion de comercializacion condicional en la Unién Europea de Roctavian para el tratamiento
de la hemofilia A grave en adultos sin inhibidor, se trata de la primera terapia génica para tratar la
hemofilia A. Este es un paso intermedio hacia el acceso del tratamiento para los pacientes.

Acceso a la informacion: la Web de la EMA donde aparecen todos los detalles: First gene therapy to
treat severe haemophilia A | European Medicines Agency (europa.eu)

JULIO

e Albergue de nifios y nifias.

El centro de Formacion Permanente en Hemofilia "Hermanos Javier y Manuel Moreno” (“La
Charca”), en Totana, Murcia, se volvié a llenar de vida, aprendizaje y diversion del 17 al 28 con
motivo de las XXVIII Jornada de Formacion en Hemofilia. Esta actividad tiene como objetivo que los
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nifios/as entre 8 y 12 afos, se diviertan y ademas adquieran
conocimientos basicos sobre la hemofilia, aprendan a realizar
ejercicios de fisioterapia y se formen en la técnica del ESEETT

autotratamiento. JORNADAS

DE FORMACION
Durante esos dias se alternan actividades de educacién sanitaria, de il HEMOFILIA
apoyo psicosocial y ludicas, donde se fomentan las habilidades vm"'“@‘“““::':o
sociales de los nifios, motivandoles hacia la participacion en ¢ G
actividades socializadoras y ensefiandoles a discernir entre
actividades no perjudiciales y actividades de riesgo para ellos.
Ademas, el ambiente relajado y distendido entre el grupo de iguales
en el que se desarrolla la actividad, hace que aumente la motivacion
para aprender la técnica del autotratamiento. Asi, tras la asistencia
durante varios afios a los Albergues, los nifios adquieren formacion
sobre hemofilia en su vertiente mas completa, consiguiendo aprender adecuadamente la técnica del
autotratamiento y propiciando que sean los nifios quienes manejen su enfermedad, en vez de ser la
enfermedad la que les maneje a ellos.

24 HORAS

Los participantes han sido 44, siendo uno de ellos un socio de ASVAPAHE, el 86% tenian hemofilia
u otras coagulopatias congénitas, el 9% eran nifias portadoras o no, y el 5% hermanos. Se contaba
con un equipo multidisciplinar de 24 personas: 3 médicos hematologo, director del albergue, 2
enfermeras, 3 psicologos, 2 fisioterapeutas,1 trabajador social, 1 persona de administracion, 2
personas de apoyo, 10 educadores, FSEEEEEEE

personal de cocina y mantenimiento de
instalaciones. Este afio, teniendo en
cuenta las mejoras y cambios en los
tratamientos, algunos nifios ya no
necesitaban del acceso venoso para
administrarse el tratamiento  (es
subcuténeo). La respuesta de los nifios
ha sido muy satisfactoria, del 21% que
habia practicado el autotratamiento,
acabaron haciéndola el 79% lo cual nos
parece muy relevante, demostrando el
gran interés y responsabilidad sobre la
hemofilia.

Una actividad en el albergue.

Ademés, han adquirido conocimientos basicos sobre ella, toma de conciencia acerca de
comportamientos de riesgo, prevencion, y autocuidado. Igualmente, se ha ensefiado la importancia
de un buen estado musculo-esquelético y prevencién de secuelas articulares, a través de la
practica regular de ejercicios y habitos saludables. Desde la perspectiva psicosocial, se ha tratado
de trabajar con ellos su imagen personal e identidad, para que no se vieran afectados por la
hemofilia. En las actividades ludicas se intenta que los nifios y nifias empleen su creatividad y
destrezas, dejando un poco de lado las tecnologias. Todas las actividades (formativas o ludicas) se
realizan en mini grupos para que sean mas manejables y efectivas. La experiencia vivida por los
menores durante esos dias, y los resultados obtenidos, nos hacen percibir la utilidad de estos
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albergues formativos y ladicos para niflos y nifias con hemofilia y otras coagulopatias. El
aprendizaje del autotratamiento es un gran paso para ellos, les hace vencer miedos y los empodera
frente a si mismos y su confianza. El panorama actual de la hemofilia es muy esperanzador, siendo
necesario que los afectados estén lo mejor preparados para ellos.

Enlace para ver albergue: https://youtu.be/NYP3uev gC8

Enlace especial “La charca”:_https://youtu.be/enzxIl7Zi5U

SEPTIEMBRE

e Hemojuve.

Estas jornadas tienen por objetivo fomentar la adherencia al tratamiento, afianzar los protocolos
de autocuidado y consolidar la relacion entre los y las participantes.

Ha tenido lugar en un entorno natural, en el pueblo de Nigran (Pontevedra), rodeados de naturaleza
y playa. Los asistentes han podido disfrutar de unos dias de encuentro y unién con sus compafieros
y compafieras con Hemofilia y otras coagulopatias y aprender de una forma dinamica aspectos
sobre el tratamiento, la enfermedad, intercambio de opiniones, etc.

Asistieron a una charla de enfermeria impartida por Alvar Rojo enfermero y socio de ASVAPAHE,
donde pudieron aprender conocimientos sobre el autotratamiento ya compartir con sus iguales, la
forma en que llevan la patologia en su vida diaria, de una forma amena y dindmica. También, dentro
del contenido formativo se habl6 sobre el aspecto institucional, charla impartida por la
vicepresidenta de Fedhemo Laura Quintas, donde habl6 de las entidades y de la enfermedad.

Durante dos dias, realizaron actividades de paddle surf y piragliismo, actividades acuaticas.

La valoraciéon de las jornadas, tanto de los asistentes 15 chicos y 7 chicas sobre el encuentro,
como del personal qgue ha acompafiado (un trabajador Fedhemo, 2 monitores y 1 enfermero), ha
sido muy positiva.

OCTUBRE

e Campus Fedhemo “Profilaxis en la enfermedad de Von Wilebrand

Con esta sesion se refuerza la labor de difusion y sensibilizacién de las coagulopatias congénitas,
siendo la enfermedad de Von Wilebrand una coagulopatia prevalente, aunque desconocida y es
necesario concienciar a las personas con Von Wilebrand en la importancia de su cuidado vy el
abordaje de su tratamiento.

Enlace: https://youtu.be/2fcz4kE2kUs

e Terapia génica en el periddico digital de Sanidad, con entrevista al Presidente de Fedhemao.
Enlace: https://isanidad.com/227795/terapia-genica-en-hemofilia-una-realidad-en-europa-pero-aun-no-

en-espana/
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NOVIEMBRE

e Encuentro de jovenes con hemofiliay otras coagulopatias: HEMOJOVENES.

En este encuentro contamos con la participacidon de un socio de ASVAPAHE, Por un lado, se
trabajaron aspectos sanitarios sobre la enfermedad y, por otro, se abordaron aspectos sociales.
Ademas, se trata de reforzar el vinculo que ya tienen. Se cont6 con el Dr. Roberto Trelles al frente
para explicar aspectos sanitarios sobre las coagulopatias. Con detenimiento, explicé qué son la
enfermedad de Von Wilebrand y otros déficits raros de la coagulacién, incidiendo en la prevalencia
de los mismos. También dedicé un espacio para hablar sobre el futuro y los actuales ensayos
clinicos. A los chicos y las chicas les interes6 mucho todo lo referente a todo lo importante que hay
gue tener en cuenta a la hora de viajar que les indic6 el Dr. Trelles.

En cuanto a la parte de Aspectos Sociales, el equipo técnico de Fedhemo fue el encargado de
dirigir las sesiones. Por un lado, Maria Sanchez, psicéloga, dedicé hablé de la importancia del
autocuidado como base de la adherencia al tratamiento con dinamicas participativas para tomar
conciencia de la importancia de la confianza en uno mismo/a y en los demas, saber cuidarnos y
conocer los limites, también para aprender y poder cuidar a quien lo necesite.

Marta Ruiz, trabajadora social, centr6 su sesidn en contar aspectos sobre la discapacidad y
recursos disponibles. Para ello, Marta, tuvo en cuenta el nuevo baremo de la discapacidad Real
Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad.

e Accion formativa de voluntariado con personas con hemofiliay otras coagulopatias.
Esta accion esta dirigida a voluntarios/as de nuestras organizaciones o a personas interesadas en

colaborar en la formacion, se trataron aspectos generales sobre la Hemofilia y otras coagulopatias,
la actividad voluntaria, proyectos en los que colaborar. Se celebr6 en online.

e Formacioén y Junta Directiva Nacional en Madrid.
Nos reunimos 50 personas representando a las Juntas Directivas de las Asociaciones de hemofilia

de todo el territorio Nacional.

El primer dia se asistié a la presentacion “Un recorrido Epico. El viaje de la Hemofilia.”. Se trata
de un video que narra el viaje realizado por Fabio Blasco en bicicleta, desde Zaragoza hasta los
Alpes suizos, recorriendo 1.300 km en 21 dias. Es un ejemplo de superacion y de normalizaciéon de
las pacientes con esta patologia apoyado por la Farmacéutica Sobi.

En el estreno intervinieron el propio Fabio Blasco, que estuvo acompafiado por Victor Jiménez
Yuste, vicepresidente 2° de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH) y jefe de
servicio de Hematologia del Hospital Universitario La Paz de Madrid, y José Manuel Calvo Villas,
jefe de seccion del area de Trombosis y Hemostasia del servicio de Hematologia y Hemoterapia del
Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza.

Enlace del video: https://youtu.be/QGHGqgDurckA

El segundo dia comenzd con una sesion centrada en Acceso Yy financiacion para la que se conto
con D2 Soledad Ruiz, farmacéutica, que ha desempefiado su labor profesional en las areas de
acceso al mercado, comercial y médico, enfocada principalmente, en enfermedades raras y
minoritarias, con especial atencién a la hemofilia. Comenzé explicando la organizacion del Sistema
Nacional de Salud, teniendo en cuenta la universalizacién, acceso libre, equidad y justicia y que,
estd basado en principios nacionales, pero descentralizado a través de las comunidades
autbnomas en cuanto a la organizacion y gestion. Continué con el flujo de acceso deteniéndose en
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comentar los stakeholders para conocerlos y saber donde y con quien tenemos que comunicar
como entidades que representamos a personas con una coagulopatia. Finalmente, se hizo hincapié
en el cambio de modelo necesario para poder incorporar al SNS nuevas tecnologias como las
terapias génicas.

Continuamos la formacion con Ana Gancedo, profesional especializada en Audiovisual vy
Comunicacion de cara al pubico y en medios. Conocimos herramientas para trasladar la
importancia de comunicar de manera eficaz para que los mensajes lleguen al puablico que queremos
y cumplan el objetivo planteado. Para ello, Ana fue explicando de cara a preparar un discurso,
puntos que debemos tener en cuenta para ser eficientes, destacando que es importante conocer el
contexto en el que vamos a mover, el tiempo con el que contamos, el publico al que nos vamos a
dirigir, lo que quiero conseguir y para que lo necesito.

Durante la tarde celebramos la Junta Directiva Nacional, un espacio para poner en comun los
programas y actividades de Fedhemo y sus organizaciones, problematica de las personas con
coagulopatias y puesta en comun de soluciones.

DICIEMBRE

e La Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO) organiza en el marco del ‘Campus Fedhemo’,
el seminario en linea “ Déficits poco frecuentes de la coagulacion”

Enlace para visionado video:https://fedhemo.com/event/deficits-poco-frecuentes-de-la-coagulacion/

e Accién formativa paratécnicos de asociaciones con hemofiliay otras coagulopatias.

Desde la Federacion de Hemofilia se realiza una accién formativa para técnicos/as de nuestras
entidades miembro, con el fin de ampliar conocimientos sobre los recursos, proyectos y cuestiones
de interés para las personas con Hemofilia y otras coagulopatias.

ACTIVIDADES CON LA REAL FUNDACION VICTORIA EUGENIA

ENERO

e La Real Fundacion Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: Cuestiones
practicas y singulares de la hemofilia en edad pediatrica.
Enlace visionado del video: https://youtu.be/yEtrxaEQuuY

MARZO

e La Real Fundacién Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: “Retos,
preguntas y respuestas asociadas a la gestacién de mujeres con coagulopatias”
Enlace visionado del video: https://youtu.be/BuBojwbUK6E

MAYO

¢ La Real Fundacién Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: “ Déficit de
factores de coagulacién poco frecuentes”.
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Enlace visionado del video: https://youtu.be/xTjp_3589aE
OCTUBRE

¢ La Real Fundacioén Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: “Salud articular
en pacientes con hemofilia”
Enlace visionado del video: https://youtu.be/WbKvbHP-2Lg

NOVIEMBRE

¢ La Real Fundacion Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: “ Actualizacion en
el diagnostico genético y tratamiento de la enfermedad de Von Willebrand”
Enlace visionado del video: https://youtu.be/b8PDP1gJB4M

¢ La Real Fundacion Victoria Eugenia organiza en formato on line el seminario: “ Terapia Génica
en hemofilia”
Enlace visionado del video: https://youtu.be/MYpimxWUuTfE

__A-SENSIBILIZACION

MARZO

e Presentacion de las Guias espafiolas para el manejo del paciente con hemofilia.

0 Tienen el objetivo la mejora de la calidad asistencial y ademas, servir de ayuda a todos los
actores implicados en el manejo de esta enfermedad.

0 Esta actualizacién ofrece una revisiébn bibliografica actualizada con recomendaciones
practicas para el diagndstico y tratamiento de la hemofilia.

o0 Estan avaladas por la Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia (SETH), la Sociedad
Espafiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH) y la Agencia Espafiola de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS).

La Real Fundacion Victoria Eugenia organizo el 25 de marzo, en la sede de la Fundacién ONCE en
Madrid el acto de presentacion de las Guias espafiolas para el manejo del paciente con hemofilia.

M = = El acto, que se desarroll6 en formato hibrido -presencial y virtual-,
cont6 con la presencia de la Dra. M? Teresa Alvarez Roman,
coordinadora de las Guias; D. David Silva Gémez, presidente de la
Real Fundacion Victoria Eugenia (RFVE); el Dr. Juan Carlos Reverter
Calatayud, presidente de la SETH; el Dr. Victor Jiménez Yuste,
vicepresidente de la SEHH; el Dr. Antonio Gbmez Outes, representante
de la AEMPS; D. Daniel Anibal Garcia Diego, presidente de Fedhemo y
Da. Victoria Carcedo, Secretaria General y Direccién de Transformacion
y Excelencia de Fundacion ONCE.

Durante la cita, David Silva, presidente de la RFVE, destaco “la
importancia de esta publicacion para el abordaje integral de las
personas con coagulopatias congénitas de nuestro pais, pero también
para el tratamiento de los pacientes de otros paises, especialmente en
Latinoamérica; aspecto que conecta con la alianza que se ha iniciado
con el grupo CLATH".

La Dra. Alvarez en la presentacion
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El presidente la Real Fundacion Victoria Eugenia mostrd, ademas, su agradecimiento en nombre de
la organizacion a los 20 profesionales sanitarios implicados en la elaboracién de esta guia,
especialmente a su coordinadora y presidenta de la comision cientifica de la RFVE, la Dra. Alvarez.
Por su parte, la coordinadora de las Guias espafiolas para el manejo del paciente con hemofilia, la
Dra. M2 Teresa Alvarez, explicé que “esta actualizacion ofrece una revision bibliografica ac-
tualizada con recomendaciones practicas para el diagndstico y tratamiento de la hemofilia”.
Precisamente el Dr. Juan Carlos Reverter, presidente de la SETH, indic6é en su intervencion que
no hay duda de que “estas guias vayan a marcar un antes y un después en el tratamiento de la
hemofilia, ya que suponen una actualizacion acorde a la que ya hizo a finales de 2020 la propia
Federacion Mundial de Hemofilia”.

Enlace para ver y descargar las nuevas guias espafiolas para el manejo con el paciente con
hemofilia:
https://rfve.es/publicaciones-rfve/

Para el Dr. Victor Jiménez, vicepresidente de la SEHH, estas guias eran necesarias. “Se
necesitaba de una actualizacion y puesta al dia de conocimientos.

En representacion de la Agencia del Medicamento, el Dr. Antonio Gémez-Outes, de la Division
de Farmacologia y Evaluacion Clinica. Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS), manifestd que la citada Agencia tiene el firme compromiso de seguir colaborando en
todas aquellas iniciativas que permitan mejorar la utilizacién de los medicamentos en la practica
asistencial, con el objetivo de optimizar la atencion sanitaria de los pacientes.

Los puntos clave a destacar en estas guias son: recomendar la profilaxis (Unica modalidad de
tratamiento que modifica el curso de la enfermedad) para todos los pacientes con fenotipo
hemorragico grave, el cambio en el manejo del paciente con inhibidor tras la aparicién de terapias
mas eficaces, la importancia de las decisiones compartidas y la evaluacion estructurada de los
resultados.

Desde el mes de junio ASVAPAHE esta haciendo entrega de las Guias Espafiolas para el manejo
del paciente con hemofilia a los hospitales de Asistencial Universitario de Palencia (Hospital Rio
Carrion) Complejo Asistencial de Segovia, Hospital Clinico Universitario, Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid.

En cada uno de ellos estamos teniendo entrevistas con los Servicios de Gerencia, Direccidn
Médica, Hematologia, Urgencias, Farmacia, Ginecologia, Traumatologia, Rehabilitacion,
Fisioterapia.

Todas las guias entregadas en las entrevistas hasta la fecha, han tenido muy buena acogida por
parte de todas las instituciones y personal sanitario.
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DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2022

El lema del Dia Mundial de la Hemofilia 2022 es:
“Acceso para Todos” Alianzas. Politicas publicas. Progreso.

Desde 1989, afio en el que se celebr6 por primera vez el Dia_mundial de la hemofilia, la
Federacion Mundial de Hemofilia (FMH), creada en 1963, ha buscado, como fin dltimo, la mejora
del tratamiento y la atencion para los hemofilicos de todo el mundo. Se eligio la fecha del 17 de abiril
como homenaje a Frank Schnabel, su fundador, quien nacié ese dia.

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

o Tratamiento paratodos promoviendo la toma de medidas coordinadas y concertadas en todo el
mundo para conseguirlo.

e Visibilizacion de la hemofilia y los trastornos de la coagulacion, dando a conocer los
principales retos que enfrenta nuestra comunidad.

El tema del evento de este afio es “Acceso para todos: Alianzas. Politicas publicas.
Progreso. Involucrar al gobierno y CCAA a integrar los trastornos de la coagulacion
hereditarios en las politicas publicas nacionales y auténomas”.

Crear conciencia sobre la hemofilia y otros trastornos de la coagulacion hereditarios y llamar la
atencion de las instituciones con el fin de incrementar el acceso sostenible y equitativo a la atencién
y el tratamiento.

“Por ello es necesario el tratamiento integral y socio sanitario del paciente durante todas las etapas
de su vida, més 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”.

Una tarea muy importante es “involucrar a los gobiernos para que integren los trastornos
hereditarios de la coagulacion en las politicas publicas nacionales”.
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La hemofilia no es una enfermedad contagiosa, sino hereditaria, producida por una mutacion
genética que provoca la deficiencia de una o varias de las proteinas (lamadas “factores”) que

intervienen en el proceso de coagulacion y que se 'ﬁa.m p&
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manifiesta por una mayor dificultad, segun el grado de
severidad de la enfermedad, para contener las hemorragias
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iILUMINARSE DE ROJO!

Durante los Ultimos afios muchas ciudades del mundo se han incorporado a la iniciativa jlluminarse de
rojo! hasta incorporar mas de 83 monumentos de todo el mundo que se iluminan de rojo durante el Dia
mundial de la hemdfilia.

A peticion de ASVAPAHE y con el apoyo que siempre nos brindan los Ayuntamientos de ambas
ciudades, el dia 17 de abril se iluminaron de rojo tanto el Cristo del Otero en Palencia como el
Ayuntamiento y la Capula de la Plaza del Milenio, en Valladolid.

Este afio también se han sumado a esta celebracion las Cortes de Castilla y Ledn, realizando la
proyeccion del cartel conmemorativo sobre su fachada.

Proyeccion sobre la fachada de las Cortes de Castillay Ledn.
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o Twitter realizado por las Cortes de Catillay Leon.

https://twitter.com/Cortes CYL/status/1515791209444392977?t=PH5ZKI90bhW1rgFKYhiirA&s=08

En torno al Dia Mundial de la Hemofilia, desde ASVAPAHE promovemos actividades con objetivo de:

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

2. Sensibilizar a la sociedad sobre la problemética que padecen las personas con estas
coagulopatias.

3. Visibilizar la enfermedad, creando conciencia en la sociedad.

Este afio, por coincidir el dia 17 de abril con la festividad del Domingo de Pascua, no se ha podido
hacer acto de presencia con mesas informativas en el Complejo Hospitalario Rio Carrion de
Palencia ni en el Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid.

Por todo ello, las acciones de conmemoracion de este dia se realizaron por medio de comunicados.

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

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.

Medios de comunicacion que se hicieron eco de la noticia.

e Europapress Castillay Ledn.

Valladolid vy Palencia se iluminan de rojo el 17 de abril para visibilizar la hemofilia

Informacién por parte de la Consejeria de Sanidad de la JCYL.

Informacion general del Dia Mundial de la Hemofilia de 2022, en “Dias Mundiales relacionados con la
Salud” en el Aula de Pacientes: https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/dias-mundiales-
relacionados-salud/dia-mundial-hemofilia-165b55
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Publicado en el espacio de Noticias de las Asociaciones de Pacientes, también del Aula de Pacientes.
https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/noticias-asociaciones/asociacion-vallisoletana-
palentina-hemofilia-asvapah-165b05

e Asistencia a la jornada online que organiz6 la RFVE junto a la Sociedad Espafola de
Hematologia y Hemoterapia y Sociedad Espafiola Trombosis y Hemostasia, con motivo del Dia
Mundial de la Hemofilia con el titulo: “Terapia Génica en Hemofilia: Estado del Arte y
Perspectivas de Futuro”.

Como viene siendo habitual en los ultimos afios, con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia, se
realizan unas jornadas conjuntas. Este afio, el motivo de las jornadas ha sido conocer el estado
actual de las investigaciones en terapia génica en hemofilia y sus perspectivas de futuro. El
moderador fue el Dr. Victor Jiménez Yuste, vicepresidente de la SEHH y Jefe de servicio de
Hematologia y Hemoterapia del Hospital Universitario La Paz, con la participacion de Dr. Ramon
Garcia Sanz, presidente de la SEHH, el Dr. Joan Carles Reverter Calatayud, presidente de la STH,
el Dr. Ramiro Nufez Véazquez, del Hospital Universitario Virgen del Rocié de Sevilla y la Dra. M2
Teresa Alvarez Roman, presidenta de la Comision Cientifica de la RFVE.

Una de las conclusiones de los expertos que participaron en la jornada, es que la terapia génica
permitira la curacién de los pacientes con hemdfilia, si bien un factor limitante para su aplicacion
podria ser su financiacion dentro del Sistema Nacional de Salud, debido a su previsible alto coste.
En este sentido, los hemato6logos han propuesto la férmula de riesgo compartido para afrontar la
inversion en esta modalidad terapéutica que, segun confian tanto médicos como pacientes,
conseguira la curacion de la hemofilia.

e Evento presencial: Congreso de los Diputados.
Como colofén al Dia Mundial de la Hemofilia, la
Federacion Espafola de Hemofilia celebr6 en el

fedhemo Congreso de los Diputados, donde asistimos el
O Sl e e Presidente y Vicepresidente de ASVAPAHE IIevgndo
ACCESO PARA TODOS a cabo con el lema “Acceso para todos, politicas

Alianzas. Politicas publicas. Progreso publicas y progreso” y las ponencias se centraron
5 en cdmo involucrar a los gobiernos de las diferentes
Comunidades Autdnomas e integrar los trastornos de
la coagulacién hereditarios en las politicas publicas
nacionales, siendo el Congreso de los Diputados, qué
mejor lugar para dar voz a nuestras necesidades
P inquietudes y derechos. La jornada se inici6 con la
Evento presencial: Congreso de los Diputad intervencion del presidente de FEDHEMO, seguida de
la intervencion de Difa. Rosa Maria Romero,
presidenta de la Comision de Sanidad, la cual,
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contextualizd la Hemofilia y los trastornos de
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coagulacion, incidiendo en la importancia de la adherencia al tratamiento, la individualidad en los
mismos Yy los datos esperanzadores de la futura terapia génica.

Tras su intervencion, se realiz6 una mesa redonda, conformada por representantes de los
diferentes partidos politicos, miembros de la Comisién de Sanidad del Congreso de los Diputados,
cuyo tema a tratar fue la importancia de la inclusién de la Hemofilia y los trastornos de coagulacién
en las Politicas Nacionales, la misma fue moderada por Daniel-Anibal, con la presencia de Elvira
Velasco (Partido Popular), Juan Luis Steegmann (Vox) y Carmen Andrés Aién (Partido Socialista).

Las argumentaciones principales estuvieron basadas, en la necesidad de mejoras en la innovacion
de los tratamientos, establecer al paciente como el centro de los tratamientos individualizados,
proposiciones no de Ley para el colectivo, proporcionar los medios a la comisién cientifica y el
papel del Consejo Interterritorial de Salud, paliando las inequidades que acontecen.

Por ultimo, se desarrollé la mesa redonda, “El abordaje de los trastornos de coagulacién en los
diferentes niveles”, moderada por Miguel Angel Martin, presidente de la Asociacién de pacientes
con hemofilia y otras coagulopatias de Andalucia y secretario de Fedhemo, que estuvo conformada
por los siguientes expertos: Dr. Javier Garcia del Pozo, subdirector adjunto de la subdireccion
general de farmacia, direccién general de cartera comun de servicios del sistema nacional de salud
y farmacia del Ministerio de
Sanidad; Alfonso Alonso,
subdirector general de gestidn
asistencial e innovacion del
servicio gallego de Saude; el Dr.
Victor Jiménez Yuste, jefe del
servicio de hematologia del
Hospital Universitario de La Paz y
el Dr. Antonio GOmez, jefe de
Servicio de cardiovascular y res-
piratorio de la Agencia Espafiola
del Medicamento.

Los miembros de la Comision Permanente de Fedhemo en la mesa del Congreso.

De sus intervenciones cabe destacar la importancia de dar un papel relevante a los pacientes,
unida a la compra unificada de medicamentos, el valor de las decisiones compartidas en salud, po-
tenciar el trabajo a nivel nacional y europeo y la eliminacién de las barreras administrativas en el
ambito hospitalario, en lo que respecta a la compra de medicamentos.
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Finalmente, Daniel-Anibal Garcia Diego concluyo6 la jornada con el deseo de establecer nuevos
retos, centrados en la linea de la autorizacion para las terapias génicas, atencion individualizada a
los pacientes y la potenciacion del trabajo en red de todos los actores que redundard en mejoras
actuales y futuras.

SEPTIEMBRE

o Dia mundial de la Parpura Trombocinética Trombdtica Adquirida PTTa.

Dicho dia se celebra el dia 21 de
septiembre y con este motivo se
realiz6 una proyeccion de cartel
conmemorativo en la fachada de las
Cortes de Castilla y Lebdn, con los
logotipos de las cuatro asociaciones
de Castillay Leon.

Proyeccion del cartel de la PTTa en las Cortes de CYL

Previa solicitud al Ayuntamiento de Palencia, este se adhirié a la celebracién como en el Dia
Mundial de la Hemofilia con la iluminacion del Consistorio y del Cristo del Otero.

El Ayuntamiento de Valladolid contribuy6 iluminando la fachada del Ayuntamiento.

Pese a coincidir con otros dias mundiales, la iluminacion en los diversos edificios en Palencia y
Valladolid dio testimonio del dia de la PTTa.

FEDHEMO esta desarrollando un proyecto que tiene como objetivo visibilizar la puarpura
trombocitopénica trombotica adquirida (PTTa) con el fin de contribuir a mejorar la salud y calidad de
vida de las personas con este trastorno de la coagulacion poco frecuente.

De este modo, Fedhemo cumple su compromiso con los trastornos de la coagulacion menos
comunes, enfocandose en la visibilizacién de una de las coagulopatias a las que, probablemente,
se ha prestado menos atencion hasta la fecha.

Enlace para visionado PTTa:_https://youtu.be/44ilbTEAX O
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Sobre la PTTa

La parpura trombocitopénica trombotica (PTTa) es un trastorno poco frecuente de la
coagulacion de la sangre que se caracteriza por una formacién extensa de coagulos en vasos
sanguineos pequefios por todo el cuerpo, lo que provoca trombocitopenia grave (recuento de
plaquetas muy bajo), anemia hemolitica microangiopatica (pérdida de eritrocitos causada por
hemodlisis) e isquemia (restriccion del riego sanguineo en ciertas partes del cuerpo).

Si no es tratada adecuadamente, puede producir un dafio organico generalizado, especialmente en
cerebro y corazon.

Actualmente se estan desarrollando tratamientos eficaces y se estan implementando programas
para conseguir un diagnéstico precoz, tratamientos de episodios agudos y seguimiento de los
pacientes, asi como un diagndstico y
tratamiento de posibles secuelas con un
abordaje multidisciplinar.

El doctor F Ataulfo Gonzalez,
especialista en Hematologia vy
Hemoterapia del Hospital Universitario
San Carlos de Madrid y vocal de la
Junta Directiva de la Sociedad Espafiola
de Hematologia y Hemoterapia (SEHH),
abrio la sesion

con una exposicién sobre el diagnéstico
de la PTTa: “A diferencia de la hemofilia,
en el caso de la PTT congénita no hay
una buena correlacién entre la genética
y la expresion de la enfermedad”.

lluminacién del Ayuntamiento de Palencia.

Aunque el déficit de Adamts 13 es el punto de desarrollo de la
enfermedad, muchos de los pacientes no van a tener una recidiva, lo
que sugiere que es necesario un disparador para que se desarrolle la
enfermedad”.

En su intervencion, la doctora Cristina Pascual Izquierdo, médico
especialista en Hematologia y Hemoterapia del hospital General
Universitario Gregorio Marafion de Madrid y miembro de la Junta
Directiva de la SEHH, destacé que “el paciente tipo es joven,
mayoritariamente mujeres, aunque también se produce en otros
perfiles”. La doctora también resaltdé las necesidades no cubiertas
hasta el momento: “un tratamiento eficaz y rapido, el acortamiento
del tiempo de REC e ingreso en UCI, la prevenciéon del dafio de
organos y secuelas y la prevencién efectiva de las recidivas”.

lluminacién del Cristo del Otero en Palencia.
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En su analisis de la patologia, la doctora Pascual explicd que “es esencial un seguimiento continuo
y cuidadoso de los problemas de salud que ocurren después de la recuperacion de un episodio
agudo” por lo que “se estdn empezando a investigar las complicaciones a largo plazo”. También
sobre el tratamiento, el doctor Gonzéalez recordd que “ante la sospecha de una PTT, lo primero que
hay que hacer es tomar una muestra para analizar el Adamts 13 y administrar el tratamiento como
si se tratara de una PTT".

Sobre este punto, el doctor destaco que el tratamiento “en primera linea” es el recambio plasmatico
y que “administrar el tratamiento en las primeras 24 o 48 horas, como méaximo, es critico para
garantizar la supervivencia de los pacientes”.

lluminacion del Ayuntamiento de Valladolid.

Enlace para ver video de Fedhemo de la PTTa:_https://youtu.be/44ijbTEAx 0O

Enlace de twitter de las Corte de CYL: https://twitter.com/cortes cyl/status/1573029737769095168
Enlace de Facebook del Ayuntamiento de Valladolid:
https://www.facebook.com/100064831472914/posts/461892919315087/?flite=scwspnss&mibextid=9FE
275Lvdb3hqVaj

OCTUBRE

e Presentacion de la nueva Ley Discapacidad de Real Decreto 888/2022 por el que se establece el
procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad.

La promocién y garantia de los derechos humanos, la atencion a las personas con discapacidad y
la promocion de su autonomia personal. El reto no es otro que atender las necesidades de aquellas
personas que requieren apoyos para desarrollar las actividades de la vida diaria, alcanzar una
mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania.

Enlace para visionado: Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el
procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacién del grado de
discapacidad.
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https://youtu.be/44ijbTEAx_0
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https://www.boe.es/boe/dias/2022/10/20/pdfs/BOE-A-2022-17105.pdf
https://www.boe.es/boe/dias/2022/10/20/pdfs/BOE-A-2022-17105.pdf

DICIEMBRE

e DiaInternacional de las Personas con Discapacidad.
Este afio estuvimos presentes como cada afio en el Dia Internacional de las Personas con

Discapacidad . Para 2022, el lema es: "Soluciones transformadoras para un desarrollo
inclusivo: el papel de lainnovacién paraimpulsar un mundo accesible y equitativo".

Se pone el foco en la innovacion para conseguir
sociedades accesibles y equitativas. La ONU

: Dia Internacional
considera que respetar los derechos de las

rson n di idad n | n de las
pe S?‘ ,asdco_ . |§capaC| ta i ,o solo . es u.,a Personas con
cuestion de justicia sino también una inversion Discapacidad

de futuro.

3 pe DICIEMBRE

e Sobre terapia génica. Avances.

v' La EMA (Agencia Europea del Medicamento) ha recomendado la concesion de la autorizacion
de comercializaciébn condicional en la Union Europea de Roctavian para el tratamiento de la
hemofilia A grave en adultos sin inhibidor. Se trata de la primera terapia génica para tratar la
hemofilia A. Este es un paso intermedio hacia el acceso del tratamiento para los pacientes.

Enlace a la Web de la EMA donde aparecen todos los detalles: First gene therapy to treat severe
haemophilia A | European Medicines Agency (europa.eu)

v" Enlace de ABC Salud:

Una Unica inyeccion de una terapia génica podria reducir drasticamente el riesqo de
hemorragia al que se enfrentan las personas con un tipo de hemofilia B.

v Enlace Diario Sanidad: https://isanidad.com/227795/terapia-genica-en-hemofilia-una-realidad-
en-europa-pero-aun-no-en-espana/

5 - REPRESENTACIONES

JUNIO

o Estuvimos presentes en los actos organizados por la
Sociedad Espafiola de Farmacia Clinica, Familiar vy
{#DespertandoMentes: Comunitaria (SEFAC) y su delegacién en Castilla y Ledn, y
i TEVA, con la colaboracion del Colegio Oficial de
FAMACEUIGOS | Farmacéuticos de Valladolid y que se llevé a cabo los dias 23
y 24 de junio en Valladolid para difundir y promover los

servicios profesionales farmacéuticos asistenciales (SPFA).
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https://www.ema.europa.eu/en/news/first-gene-therapy-treat-severe-haemophilia
https://www.ema.europa.eu/en/news/first-gene-therapy-treat-severe-haemophilia
https://opensocialmedia.us14.list-manage.com/track/click?u=d65fc60214132f8cf27347a87&id=cd68d92a22&e=28fbfbb4b7
https://opensocialmedia.us14.list-manage.com/track/click?u=d65fc60214132f8cf27347a87&id=cd68d92a22&e=28fbfbb4b7
https://isanidad.com/227795/terapia-genica-en-hemofilia-una-realidad-en-europa-pero-aun-no-en-espana/
https://isanidad.com/227795/terapia-genica-en-hemofilia-una-realidad-en-europa-pero-aun-no-en-espana/

El 23 de junio, jueves, a partir de las 20.45 horas tuvo lugar en el hotel NH Ciudad de Valladolid el
evento “Despertando Mentes”, en el que se presentd la carpa de servicios profesionales
farmacéuticos asistenciales que tuvo lugar el dia siguiente.

El dia 24, durante toda la jornada, y en la Plaza de Zorrilla

se habia instalado una carpa de servicios profesionales CARPA
i . . . DE SALUD

farmacéuticos asistenciales en la que quienes se PARA LA

acercaron a pudieron ver de primera mano y disfrutar de POBLACION

actividades que pueden encontrar en sus farmacias VALLADOLID
comunitarias, como la medida de la presion arterial,
control del riesgo cardiovascular, apoyo para dejar de
fumar, medida del colesterol y la glucemia, consejo
nutricional, fotoproteccion y asesoramiento sobre el uso
adecuado de los medicamentos.

VIERNES, 24
DE JUNIO DE 2022
DE 10:00 A 14:30 H
Y DE 14:30 A19:00
LUGAR:

PLAZA ZORRILLA 4
(VALLADOLID) 4

re el uso adecuado de la medicacian.

CONOCE TODO LO QUE
EL FARMACEUTICO PUEDE
HACER POR TU SALUD

ia
FF ==

teva

SEFAC "

Sttt FNDACONSEFAC

OCTUBRE

e ASPAYM Castillay Ledn celebra su 30° aniversario.

También acompafiamos a la Fundacion ASPAYM Castilla y Lednque nos invitd a la
conmemoracion, el dia 7 de octubre, a su 30° aniversario. La entidad celebr6 un encuentro
celebrando sus tres décadas de trabajo por las personas con lesién medular y otras discapacidades
en la comunidad. Lo hizo a lo largo de una gala celebrada en el Espacio de la antigua Granja
Escuela de Valladolid.

Zzaspaym En la ceremonia hubo recuerdos para Julio Herrero,

castilla y ledn mesas redondas, discursos emotivos y premios para

GALA 30 entidades y personalidades complices de Ila

Fundacion. M&s de un centenar de personas asistieron

ANIVERS ARIO en calidad de invitadas a esta fiesta de aniversario de
ASPAYM.

AERATMCASTILIA VLEONIIENE EL Entre las muchas personalidades asistentes también

ENIRECADERECONDCIMIENTOS estuvo presente la presidenta de la Federacion Nacional

06 de octubre de 2022 ASPAYM, Mayte Gallego, acompafiada por la directora

ela José Antonio

ol ~4 de la Fundacion del Lesionado Medular, Susana Martin.

del Prado, 5
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https://www.aspaymcyl.org/
https://comunica.aspaym.org/
https://comunica.aspaym.org/

La gala, conducida por el periodista Fernando Puga, arrancé con el agradecimiento institucional de
la Diputaciéon de Valladolid, en la intervencion de su presidente, Conrado iscar. Tras él intervino el
anfitrion; el presidente de la Fundacién ASPAYM Castilla y Ledn, Angel de Propios, que recordo
la labor de trabajadores, voluntarios e instituciones que han contribuido este tiempo a dotar a la
entidad de su fortaleza.

Tras las palabras del presidente, tuvo
lugar una mesa redonda que, a modo
de agil coloquio, resumié la situacion
de las personas con discapacidad en
la  comunidad. Moderada  por
el director de ElI Mundo Castilla y
Ledén, Pablo Lago, conté con la
participacion del presidente de
PREDIF vy director ejecutivo de
ASPAYM Castila y Lebén, Fran
Sardon; el presidente de CERMI, Luis
Cayo, y laconsejera de Familia e
Igualdad de Oportunidades, Isabel
Blanco.

Personas asistentes a la gala del 30 aniversario.

Luis Cayo destacé como se habia avanzado en empoderamiento y participacion politica de las personas
con discapacidad en estas décadas. En la misma linea se pronuncié6 Fran Sarddn, quien resaltd
las opciones de eleccion propia logradas estos Ultimos afios. Finalmente, Isabel Blanco hizo subir
a Ignacio Fadrique, miembro de la junta directiva, para que explicara y visibilizara uno de los dltimos
proyectos que se desarrollan en la comunidad: el proyecto de vida independiente de las personas con
discapacidad. La consejera también aludi6 al deseo de que Castilla y Ledn albergase la proxima Oficina
Europea de la Discapacidad.

A continuacion, se hizo una entrega de
placas en reconocimiento a las
complicidades establecidas estos 30
afos. Por parte de las empresas,
fueron galardonadas PRIM S.A., BCD
TRAVEL y ADELUACA. En medios de
comunicacion; Edigrup  Media. Y en
instituciones publicas, los
ayuntamientos que han acogido el
proyecto FISIOMER: Paredes de Nava,
Sahagin de Campos, Villadiego,

Matapozuelos, Camponaraya y
Villalpando. También fueron premiadas
la Consejeria de Sanidad y

la delegacién del Gobierno.

Foto de Familia de los premiados.
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En las categorias especiales, fueron reconocidos el Real Valladolid Club de Fuatboly el
cantante Jesus Cifuentes, de Celtas Cortos. El discurso de cierre corri6 a cargo del alcalde de
Valladolid, Oscar Puente, que recordd y agradecio la labor de Fundacion ASPAYM Castilla y Leon.
La gala finalizé con un concierto de Jimenos Band.

Retransmision de la Television Autondmica CYL 8: https://www.youtube.com/watch?v=jyrM6v61410

e Presentacion resultados de Merco (monitor empresarial [
de reputacién corporativa) ElI miércoles 26 de octubre
asistimos telematicamente a la presentaciéon de los resultados L

del Monitor de Reputacion Sanitaria (MRS) 2022. Este ha irs

dado a conocer cuales son las empresas farmaceéuticas y LUEB'NAR
hospitales con mejor reputaciéon a nivel global, asi como las

mas reputadas.y las mas innovadoras por &rea terapéutica. LASEMPRESASmmwncmnﬂ'mamREPUWGN
Ademés, también se han presentado las empresas de A NIVEL GLOBAL Y POR AREA TERAPEUTICA
tecnologia sanitaria y fabricantes de dispositivos biomédicos
gue tienen mejor reputacion y, esta ocasion, como novedad, se
ha lanzado el ranking de los lideres empresariales del sector
farmacéutico mas reputados. Estos rankings se han realizado
mediante la opinién de mas de 6.300 profesionales sanitarios, .
miembros de la administracion publica sanitaria, asociaciones de pacientes, periodistas
especializados en salud, directivos de empresas farmacéuticas; la evaluaciéon de la realidad de las
compafias a través de un cuestionario de méritos reputacionales, y el analisis de mas de 570.705
menciones de las empresas en el &mbito digital.

> Presentacion de resultados: https://www.merco.info/es/actualidad/presentacion-de-resultados-
mrs-2022-2-parte-empresas-farmaceuticas

» Empresas farmacéuticas:
https://www.merco.info/files/2022/10/1543/nota-de-prensa-mrs-2022-empresas-
farmaceuticas.pdf

» Empresas farmacéuticas con mejor reputacién 2022:
https://www.merco.info/files/2022/10/1544/presentacion-de-resultados-mrs-2022-empresas-
farmaceuticas.pdf

» Hospitales mejor valorados: Descargar Presentacion de Resultados
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https://www.youtube.com/watch?v=jyrM6v61410
https://www.merco.info/es/actualidad/presentacion-de-resultados-mrs-2022-2-parte-empresas-farmaceuticas
https://www.merco.info/es/actualidad/presentacion-de-resultados-mrs-2022-2-parte-empresas-farmaceuticas
https://www.merco.info/files/2022/10/1543/nota-de-prensa-mrs-2022-empresas-farmaceuticas.pdf
https://www.merco.info/files/2022/10/1543/nota-de-prensa-mrs-2022-empresas-farmaceuticas.pdf
https://www.merco.info/files/2022/10/1544/presentacion-de-resultados-mrs-2022-empresas-farmaceuticas.pdf
https://www.merco.info/files/2022/10/1544/presentacion-de-resultados-mrs-2022-empresas-farmaceuticas.pdf
https://r.send03.analisiseinvestigacion.com/tr/cl/3KmvAp8X5ly9R-bgXvxLQxKanbKmS4STbdjudw1v_ao9gxuMesFfKNGgdBXMnPUb43MjoI4Ts8eZI5T2j6n-Uw1sNcDxGlPsFpt_HACey_4jLhk1DtBbsXHdCRqkD7DG13trW18SG5J18-XFCmQYBrxPJv7RgnNSaOKqNVFK-uxQn2Ya1MDz45A3735nmJFjrBN-m3uyRVsxp1fIhETe66xrRvKqRzuW1T_fT1aKb-ozy0BtzK5BAdk7IzrxPMBzTf9P320lLQHYSIbE6sBzwz9SL9GLTEYrfTATDuXaevok477bxbqKQhPyFjzjUON9m8RWF7riICSjtLjAZBIb58-V24wOFOaoMe7a65dmcl8dAI-vkp0fV8hcWdVREw

6 — EMPRESAS COLABORADORAS

ORGANISMOS PUBLICOS

= Ayuntamiento
+ n -
%", de Palencia

Ayuntamiento de

Valladolid

—
I. Sacyl M) =

. f Gerencia de P~ . )
\ I I i ASIster!GIa > o\ Servicios Sociales
Sanitaria de 4 # de Castilla y Leén
e ——

Segovia
HOSPITAL UNIVERSITARIO

RiO HORTEGA
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ENTIDADES PRIVADAS QUE HAN COLABORADO EN EL ANO 2022

)SODI  Gakedr

rare strength

CSL Behring

oclapharma
@)

@ Pﬁzer |
novo nordisk

ORGANIZACION Universidad deValladolid

COLEGILAI_.__DE ENFERMERIA
Colegio Oficial de Palencio

Escuela Universitaria Enfermeria.

FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA '

ORGANIZACION
COLEGIAL DE ENFERMERIA

Colegio Profesional de Valladelid

W

‘ Facultad de
Enfermeria

Universidad deValladolid

fedhemo Qi

Federacion Espanola de Hemofilia
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& Morte ve Pastilla Castillay Leén europapress

Colegio

‘? Oficial de
Farmacéuticos

A de Valladolid

F (_f!- COFP

COLEGIO OFICIAL DE
i\} FARMACEUTICOS

pE PALENCIA
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7 — MEMORIA ECONOMICA

| MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2022 |

1. CAPITULO INGRESOS

A.- SUBVENCIONES

Recibido
Octapharma 250,00 €
Movonordisk 200,00 €
5L Behring 200,00 €
Takeda 200,00 €
Sohi 200,00 €
Roche Pharma 200,00 €
Pfizer 200,00 €
Ayuntamiento de Palencia 1.200,00€
Total subvenciones 2 650,00€
B.- APORTACIONES f COLABORACIOMES
Total Aportaciones / Colaboraciones 0,00€
C.- SOCIOS / CUOTAS / ACTIVIDADES
- Cuotas socios 2022 (52 cuotas) 2.610,00€
- Recaudacion Loteria Navidad ASVAPAHE 2018 3.252,00€
- Recaudacion Comida de Navidad 920,00€
- Asoc. Leonesa - pago v envio Guias Espafiolas... 105,00 €
6.887.00€
TOTAL INGRESOS Q537,00 €
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MEMORIA ECONOMICA ASVAPAHE 2022

2. CAPITULO GASTOS

SEGURO SEDE

GASTOS FINANCIEROS (CAJADUERD)

a.- Comision de mantenimiento+Serv. Avisos
b.- Gastos Remesa - Cuotas domiciliodas

C.- Comisiones por tansferencias

d- Certificado bancario

GASTOS OFICINA [/ INFORMATICA

Fotocopias, odenador, cartuchos tinta, carteles, tarjetas...
Impresion Guigs Espafiolas de tratamiento dela Hemofilia
Photo call y velas(rollup)

Mantenimiento equipas infarmdticos, antivirus...

GASTOS CORREOS

TELEFONIA

LOTERIA DE NAVIDAD 2020
- 150 décimos
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114,62 €

132,00 €
67,16 €
34,36 €

3,63 €

159,97 €
2.42530€
1.314,27€

407,15 €

28,00 €

735,86 €

3.000,00€

114,62 €

237,15 €

430669 €
28,00 €

735,86 €

3.000,00 €




VIAJES

a.-
b.-
c-
d.-
-
f-
g-
h.-

i-
k.-

M-
-
o-
o-
a-

Entrevista Dr. Frade - Home Delivery - 22/01
Encargo photo call Mata -parking - 21/02

Segovia - entrega carteles DMH - 07,03

Palencia - entrega carteles DMH - 08/03

Reparto carteles DMH - Entrev. Roche - 14/03
Entrevista Roche - 11/04

Madrid - Congreso Diputados - 2 billetes - 26/04
Entrevista Dr. Gajate - Protocolo Urgencias - 09/05
Palencia - Protocolo Urgencias - 26/05

Palencia Jornada socio sanitaria - 19/07

Envio Guias esparnolas de tratam. A Asoc. Leonesa
Palencia - Reparto Guias espanolas - 20/07

Segovia - Reparto Guias espafiolas - 01/08

Palencia - lluminacion par el D. M. PPFTa - 20/09
Palencia - 3 Viajes charla hemofilia - 13-29/02
Reparto Guias espafiolas hospitales Valladolid -15/12
Palencia - Autocar desplazamiento Comida Mavidad

SUBVENCIONES CONCEDIDAS

a- Dios inscripciones Jornadas de Voluntariado
bi- Inscripcion de un socio a La Charca
OTROS GASTOS
a.- Dominio pagina Web Grupo Iniciativas
b.- Forprodat adecuacion a Ley Prot. Datos
C.- Limpieza-desinfeccion local Asociacion - LINCE
e.- Placas gres regalo ponentes
f.- Comida con Pta. Aso. Salamanca -Enferm. Raras
g- Comida de Navidad
h.- Devolucién comidas Navidad
Diferencia entre gastos e ingresos -2.304,65€

Saldo de banco a 31 de diciembre 2022 5.752,30€

Saldo de caja

244,50€
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533€
0,85 €
5262 €
2362 €
6,63 €
5,29 €
63,80 €
4,06 €
21,00€
19,00 €
399€
2295€
55,30 €
20,00€
66,50 €
11,00 €
400,00 €

78194 €

100,00 €
100,00 €

200,00 €

158,87 €
254,10 €
91,16 €
14836 €
54,00 €
1.655,90€
75,00 €

243739¢€

TOTAL GASTOS

11.841,65 €




8 — PLAN TRABAJO 2023

PROGRAMA CON LA FEDERACION NACIONAL DE HEMOFILIA

MARZO
e 25 de marzo: Junta Directiva Nacional en Madrid.
ABRIL

e Del 21 al 23 de abril del 2023: LIl Asamblea Nacional y XXIX Simposio Médico Social
Toledo.

JULIO

e Del 3 al 8 dejulio: Hemojuve 2023

e Del 17 al 26 de julio: Campamento “La Charca” XXXIX Jornada de Formacion en Hemofilia de
8 a 12 afios en “La Charca” Totana en Murcia.

o XV Jornadas Andersen: Albergue de Inhibidores para familias. Lugar: Totana, Murcia. Sin
fecha.

SEPTIEMBRE

e Del 31 de agosto al 3 de septiembre: XVI Albergue de familias con hijos e hijas con
coagulopatias en edad temprana menores de 7 afios.
e 29 de septiembre al 1 de octubre: Encuentro de Mujeres con coagulopatias.

NOVIEMBRE

¢ Junta Directiva Nacional.
¢ Jornada de Hemojovenes.

v' En general, divulgar y dar apoyo a todas aquellas actividades que desde Fedhemo se
organicen.

REAL FUNDACION VICTORIA EUGENIA DE HEMOFILIA

v' Apoyar y divulgar todos los proyectos cientificos que la RFVE nos comunique.
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION ASVAPAHE

ENERO

e Reunion con Federacion de Enfermedades Raras.
e Entrega de Guias Espafiolas para el manejo del paciente con hemofilia al Hospital de Avila.
¢ Solicitar iluminacion en los Ayuntamientos de Valladolid y Palencia para el DMH.

¢ Reunion con la Farmacéutica CLS Berhing.

FEBRERO

¢ Reunion en el Hospital Universitario “Rio Hortega” de Valladolid con el Jefe de Servicio de
Hematologia, Dr. Frade.

¢ Reunion con el Dr. Alonso, Jefe de Servicio de Hematologia del Complejo Hospitalario Rio Carrién
de Palencia.

e Acuerdo colaboracion con ASPAYM.

¢ Reunién con las Farmacéuticas CLS Berhing y Octapharma.

e Entrega de Guias Espafolas para el manejo del paciente con hemofilia al Hospital de Soria.

e Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria ASVAPAHE.

e Solicitar reunién con Directora General de Asistencia General y Humanizacion.

e Solicitar reunion con gerente de Hospital Universitario Rio Hortega.

e Asistir al Dia Mundial de las EERR.

MARZO

e Preparacion carteleria DMH.

e Solicitar reunion con el Concejal de Salud Publica y Seguridad Ciudadana del Ayuntamiento
Valladolid, D. José Antonio Otero.

e Solicitud de reunion con la Concejala Delegada del area de Servicios Sociales, Familia, Mujer e
Igualdad y Mayores, D2. Raquel Martin Lorenzo, del Ayuntamiento de Palencia.

e Protocolo del Servicio de urgencias de los Hospitales de CYL.

ABRIL

e Se trasladara a los medios de comunicacion el comunicado del Dia Mundial de la Hemofilia

e Dia 17. Dia Mundial de la Hemofilia, instalacion de mesas informativas en el Hospital
Universitario Rio Hortega de Valladolid y en Complejo Hospitalario Rio Carrién de Palencia.

e Asamblea Nacional en Toledo.

MAYO

¢ Reuniones con otras asociaciones del C.I.C. Conde Ansurez, para la preparacion de las charlas
en las fiestas del Barrio Espafia.
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JUNIO

e Charla sobre la Hemofilia con motivo de la fiesta del Barrio Espaiia.

JULIO

e Envio de documentacién a los socios de las actividades del primer semestre.

OCTUBRE

e Reunidon de Junta directiva de ASVAPAHE.

NOVIEMBRE

e Reunién de la Junta Directiva Nacional.

DICIEMBRE

e Dija 17, Comida de Navidad en Valladolid.
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