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Damos la bienvenida
al mundo en
Melbourne

/Sharon Caris, DIRECTORA EJECUTIVA DE HAEMOPHILIA
FOUNDATION OF AUSTRALIA

En nombre de la Fundacién de Hemofilia de Australia
(Haemophilia Foundation Australia o HFA) y de la
Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) daremos la
bienvenida al mundo al Congreso Mundial 2014 de la
FMH que tendra lugar en Melbourne, Australia, del 11 al
15 de mayo de 2014. La HFA tiene el honor de auspiciar
la mayor reunion internacional dedicada a la hemofilia,
la enfermedad de Von Willebrand, las deficiencias

de factor poco comunes y los trastornos plaquetarios
hereditarios. Esperamos a mds de 4,000 asistentes, de
mds de 120 paises.

LA CONEXION AUSTRALIANA

Desde su fundacion en 1979, la HFA ha colaborado
estrechamente con la FMH para representar a las
personas con trastornos de la coagulacion hereditarios,
no solamente en Australia, sino en todo el mundo. De
hecho, en la reunién en la que se establecié la FMH hace
mds de 50 anos habia representantes de la comunidad
de hemofilia australiana. La HFA esta formada por un
pequefio equipo de siete dedicadas personas, y todo el
personal esta feliz de poder ser anfitriones del mundo
en nuestra hermosa ciudad. Nuestro equipo ha estado
trabajando arduamente para garantizar que el Congreso
Mundial 2014 de la FMH supere las expectativas.

Auspiciar la mayor reunion internacional dedicada a

los trastornos de la coagulacion requiere un verdadero
trabajo en equipo. Esto solo es posible con un gran
equipo de voluntarios en Australia, muchos de los cuales
han participado en congresos anteriores. El equipo
organizador entiende lo que es importante para la
comunidad mundial de trastornos de la coagulacion y lo
que se necesita para hacer del Congreso Mundial 2014 de
la FMH un éxito arrollador.


www.wfh.org
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Personal de la Fundacion de Hemofilia de Australia

Estamos encantados de que Gavin Finklestein
les dara la bienvenida como presidente del
Congreso y de que la doctora Alison Street sea
presidente honoraria del mismo. A lo largo del
proceso de planificacion hemos recibido apoyo
del doctor Chris Barnes, director del Centro
de tratamiento de hemofilia Henry Ekert, en el

Real Hospital Infantil, y copresidente del comité

del programa médico del Congreso, al igual
que de Sharon Hawkins, consejera en el Real
Hospital de Perth y copresidente del comité del
programa multidisciplinario del Congreso.

El personal de la HFA y nuestros voluntarios

de toda Australia estdn totalmente comprome-
tidos a hacer de este Congreso un éxito. Nos
encontramos organizando la velada cultural y la
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cena de gala, y esperamos poder ofrecerles un
programa social en el que puedan disfrutar del
sabor de la comida y la cultura australianas.

DISFRUTE MELBOURNE

Hay razones por las cuales Melbourne ha
sido clasificada como una de las mejores
ciudades para vivir: El encanto de Melbourne
se caracteriza por simpaticos callejones
peatonales (laneways), imponentes
edificaciones costeras, barrios de moda y una
inagotable seleccidon de centros comerciales,
galerias de arte y restaurantes, bares y cafés
de todo tipo, listos para darles la bienvenida.
Ademads, Melbourne:

= Brinda una experiencia multicultural y
representa a mas de 230 comunidades
étnicas que hablan mas de 180 idiomas.

= Esuna ciudad segura, compacta, en la que
es facil caminar y orientarse, y cuenta con
excelentes accesos para sillas de ruedas.

= Dispone de una amplia gama de alojamiento

de calidad, la mayoria con habitaciones
accesibles para personas discapacitadas.

= Ofrece un servicio de transporte entre
el aeropuerto y la ciudad, que sale del
aeropuerto de Melbourne cada 10-15
minutos y llega directamente al centro de la
ciudad.

= Cuenta con el tranvia turistico gratuito
City Circle, transportacion y taxis acudticos
(todos con acceso para sillas de ruedas).

= Tiene més de 6,500 restaurantes, cafés,
bistros, bares y brasseries, todos en un radio
maximo de 15 minutos de distancia del
centro de la ciudad.

El Centro de Convenciones y Exposiciones de
Melbourne (MCEC por sus siglas en inglés) es
de fécil acceso para el Congreso y se ubica en
el centro de la ciudad, cerca de una variedad de
hoteles y servicios de hospedaje con transporte
y otras facilidades.

El MCEC es accesible para personas con
discapacidades; cuenta con una entrada a

sus instalaciones a nivel del suelo, acceso por
elevadores, espacios para sillas de ruedas y
asientos accesibles en el Salén Plenario, asi
como con teléfonos y sanitarios para personas
con discapacidades disponibles en todo el
Centro.

Si bien la vida en la ciudad ofrece todo lo que
uno pudiera necesitar, si prefiriera escaparse
de todo, a tan solo una hora de distancia
encontrard un mundo totalmente diferente.
Podra elegir entre més de 100 vinledos locales;
pasar el dia descansando y relajandose en un
reconocido spa; disfrutar de un campo de golf
de calidad mundial o nadar con delfines.

Australia es un pafs hermoso y les esperamos
con entusiasmo para presentarles nuestra gran
ciudad de Melbourne en mayo de 2014.

www.wfh2014congress.org

6 MOTIVOS PARA PARTICIPAR EN EL CONGRESO MUNDIAL 2014 DE LA FMH @

1

PARTICIPE EN LA MAYOR REUNION INTERNACIONAL 4
DE LA COMUNIDAD MUNDIAL DE TRASTORNOS DE LA
COAGULACION vy establezca contacto con miles de
miembros, de todo el mundo, que se reuniran en

Melbourne, Australia.

OBTENGA CONOCIMIENTOS de vanguardia sobre
investigaciones cientificas y estudios clinicos que perfilan
los avances futuros en productos de tratamiento y
atencién médica.

COMPARTA EXPERIENCIAS sobre aspectos holisticos de
la salud de los pacientes y la atencion multidisciplinaria.

INTERCAMBIE IDEAS CON PACIENTES Y .
PROFESIONALES DE LA SALUD sobre desafios y ® o
soluciones para mejorar el tratamiento y la atencion O ®
en todo el mundo. [ ®
COLABORE CON LOS LIDERES de varios grupos . .
interesados a fin de garantizar la innovacién () ®
permanente que impulsa la vision de la FMH de lograr o
Tratamiento para todos, sentando los cimientos para @
la labor de los préximos 50 afios.

DESCUBRA LA SINGULARIDAD DE AUSTRALIA junto con
su familia, antes o después del congreso; podria ser la opor-
tunidad de toda una vida para conocer esta tierra austral.
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LA COLUMNA DEL PRESIDENTE

El Proyecto Recuperacion
transforma hemoderivados no
utilizados en medicamentos para
el tratamiento de la hemotfilia en
paises en vias de desarrollo

Un innovador proyecto humanitario que ha estado planeédndose durante
muchos afios por fin se hace realidad. Originalmente concebido y
apoyado por la Sociedad Canadiense de Hemofilia (SCH), el Proyecto
Recuperacién beneficiaré a personas con hemofilia de todo el mundo
con una nueva fuente de factor VIl proveniente de donaciones de
sangre canadienses. Lo anterior constituye un hito para la comunidad de
hemofilia, y la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) se siente
honrada de formar parte del notable esfuerzo de colaboracién que ha

hecho posible este proyecto.

/Alain Weill, PRESIDENTE DE LA FMH

A través del Proyecto Recuperacion, pasta de
crioprecipitado proveniente del fracciona-
miento de plasma canadiense se transformara
en concentrado de factor VIIL Los Servicios
Canadienses de Sangre (SCS) donaran una
parte de este factor VIII al Programa de ayuda
humanitaria de la FMH. El Programa de ayuda
humanitaria de la FMH canaliza donaciones
de productos de tratamiento preservadores de
la vida a personas con trastornos de la coagu-
lacion que los necesitan en todo el mundo. El
programa se orienta particularmente a pacien-
tes que tienen nulo o muy limitado acceso a
estos medicamentos vitales y que de otro modo
correrian el riesgo de morir o padecer graves
discapacidades.

La mayoria de los concentrados de factor VIII
actualmente utilizados en Canada son produc-
tos recombinantes. Hasta ahora, la pasta de
crioprecipitado del plasma de los SCS se habia
desechado. Con el Proyecto Recuperacion, esta
pasta ya no se desechara, sino que proporcio-
nard un invaluable producto a pacientes que
hasta ahora reciben tratamiento insuficiente o
ningun tipo de tratamiento.

Haemoctin sera la marca del producto de factor
VIII de alta pureza y doble inactivacién viral
que Biotest fabricara bajo estrictos controles
reglamentarios, como resultado del Proyecto
Recuperacién. Es de esperarse que el primer
cargamento de crioprecipitado se entregue

a Biotest a finales de 2013, y que la primera
donacién de concentrado de factor VIII se
entregue a la FMH a principios de 2014.

A partir del préximo afo, el Programa de
ayuda humanitaria de la FMH distribuira
hasta cinco millones de UI de factor VIII,

con un periodo de validez completo. Esto
podria permitir el tratamiento de hasta 5,000
hemorragias articulares, el sintoma mas
comun de la hemofilia, en nifios y adultos.
Ademas, la previsibilidad de dichas existencias
permitird a la FMH planificar el uso mas eficaz
y sustentable de estas donaciones de productos
de tratamiento.

El plasma suministrado por los SCS proviene
de donadores voluntarios en Canada. Estos
donadores, que donan su sangre para ayudar a
sus conciudadanos, ahora ayudardn a mejorar
las vidas de personas con hemofilia de todo

el mundo. La FMH les agradece este precioso
don y su apoyo al Proyecto Recuperacion.

El Proyecto Recuperacién requiri6 la
negociacion de varios y complejos acuerdos
entre todas las partes involucradas durante

los ultimos anos. Para los SCS, el costo de esta
iniciativa es neutral. Biotest venderd una parte
del concentrado de factor VIII que elabore,
bésicamente para recuperar los costos de
fabricacion del producto acabado. El factor
VIII que Biotest vendera también aumentara
las existencias totales de factor VIII disponibles
a escala mundial, e incrementard el acceso a la
atencion de un mayor numero de pacientes.

La FMH agradece sinceramente a las
muchas personas que han trabajado a fin

de hacer realidad el Proyecto Recuperacion.
Agradecemos a la comunidad de pacientes
en Canada, encabezada por la SCH, quienes
empezaron a trabajar en este concepto hace

muchos anos. Agradecemos a los equipos

de los SCS y de Biotest que pacientemente
abordaron los muchos aspectos reglamentarios,
técnicos y legales para hacer posible este
acuerdo multinacional. Agradecemos también
a Grifols por su cooperacién y voluntad para
colaborar en este proyecto humanitario.

Hay otros paises en situaciones similares a las
de Canada, en los que los pacientes utilizan
principalmente factores recombinantes y se
desecha el crioprecipitado recolectado a escala
nacional. Esperamos que el ejemplo sentado
por la SCH, los SCS y Biotest pueda servir
como modelo de cooperacién y solidaridad
internacional para recuperar estas proteinas
esenciales, preservadoras de la vida.

Comité

Ejecutivo de
la FMH

Con miras a la préxima Asamblea
General de la FMH, me gustaria
agradecer la ardua labor y
dedicacion del Comité Ejecutivo
de la FMH. Desde el 2012, dos
nuevos miembros, Flora Peyvandi
y Marijke van den Berg, se han
unido al Comité Ejecutivo de la
FMH. Su capacidad profesional

y experiencia enriquecen a este
grupo de personas dedicadas. Para
obtener mas informacién sobre
cémo convertirse en miembro
del Comité Ejecutivo de la FMH
consulte la pagina 12.



Nuevos avances en la atencidn de
la hemofilia alrededor del mundo

Esta es una época interesante para cualquier persona relacionada con la
atencion de la hemofilia: pacientes y sus familiares, equipos de atencién

médica, autoridades de salud, la industria de concentrados de factores de

coagulacién (CFC), y los investigadores que trabajan en este campo.

/Dr. Alok Srivastava, VICEPRESIDENTE MEDICO DE
LA FMH

Lo que tendra un efecto sobre casi todos

los que participan en la atenciéon médica de
personas con hemofilia es la variedad de
nuevos CFC que se espera estard disponible
durante el préximo afo. Es probable que el
primero de estos sea uno de los productos de
larga duracion que ha completado los estudios
necesarios y ahora se encuentra a la espera de
la autorizacion para su comercializacion en
Norteamérica. Desafortunadamente, tomara
cerca de dos afios mas para que este producto
se encuentre disponible en Europa, debido a
los requisitos reglamentarios de informacion
sobre menores; se estan realizando esfuerzos
para abordar este problema. Es probable

que a este producto sigan algunos otros
concentrados de larga duracion que ingresaran
al mercado en el transcurso de uno o dos aos,
junto con varios otros CFC no modificados,
que aprovecharan estos lanzamientos (lo que se
conoce como farmacos ‘me t00’).

Si a la conveniencia de utilizar estos productos
de mds larga duracion se suma una elevada
eficacia en usos médicos habituales, como

lo sugiere la informacién de los estudios
iniciales, entonces seria razonable predecir
que un numero considerable de pacientes en
Norteamérica y Europa Occidental elegiran
estos productos cuando se encuentren
disponibles. Esto podria generar, a su vez, que
algunos de los CFC actualmente utilizados

en estos paises estuvieran disponibles

para pacientes de otras regiones. Este

hecho, combinado con otros nuevos CFC
biolégicamente similares, que se encuentran
en fases de desarrollo clinico avanzadas,
podria incidir favorablemente en la situacién
de la oferta y la demanda, en la que no se ha
observado ninguna innovacién o adicién
importante durante casi dos décadas.

La pregunta obvia serfa entonces si el
incremento en las existencias puede

igualarse con mayor demanda o, todavia

mds importante, capacidad de compra. La
produccidn total actual de CFC en el mundo
es de aproximadamente de 8 mil millones de
unidades internacionales (UI). En vista de que

la poblacién mundial ha rebasado los 7 mil
millones, necesitariamos mas o menos 20 mil
millones de UI para llegar a cerca de 3 UI por
persona, en general. Dadas las disparidades de
distribucidn, actualmente el 20 por ciento de la
poblacién utiliza cerca del 80 por ciento de los
CFC, por lo que es probable que necesitemos
una cantidad mucho mayor.

Ya que existe el potencial de una enorme
demanda, ;habra capacidad de compra? Este
es el mayor desafio, pero afortunadamente

la situacion esta cambiando. Con esfuerzos

de muchas fuentes, incluso de los principales
programas de la Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH), proveedores de atencion
médica de muchos paises en vias de desarrollo
ahora estan asignando presupuestos para la
adquisicién de CFC. Durante los pasados
cinco afos se ha observado una considerable
mejora en el uso de CFC en paises con grandes
poblaciones, tales como Rusia y Brasil. Otros
paises, como China e India, estan siguiendo el
ejemplo. Por supuesto, todavia queda mucho
mas trabajo por hacer.

;Qué efecto tendrd el uso de todos estos CFC
en las vidas de las personas con hemofilia? La
valoracion de resultados ha sido un aspecto
relativamente descuidado de la atencion en

la mayor parte del mundo; sin embargo, esta
situacion también estd cambiando. Gracias
alos esfuerzos que varios grupos de todo

el mundo han realizado durante la tltima
década, ahora contamos con algunos sencillos
instrumentos clinimétricos sumamente utiles
para la valoracion de resultados que pueden
ofrecer pardmetros objetivos del estado de las
personas con hemofilia, particularmente desde
una perspectiva musculoesquelética.

El reto es lograr una mayor diseminacién
de este conocimiento y modificar el enfoque
de la atencion médica, en el que pacientes

y sus centros de tratamiento puedan
apreciar la necesidad e importancia de estas
mediciones. Los proveedores de atencién
meédica ciertamente estan empezando

a solicitar esta informacién. La FMH
también ha iniciado esfuerzos de diversas
maneras para incrementar la conciencia
sobre estos instrumentos y su utilizacién.
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Existia, asimismo, una falta de definicion

de los criterios de valoracion clinicos que

se medirfan para el tratamiento médico de
personas con hemofilia. Durante los tltimos
afnos, el subcomité para los factores VIII y
IX del Comité Cientifico y de Normalizaciéon
(SSC por sus siglas en inglés) de la Sociedad
Internacional sobre Trombosis y Hemostasia
(ISTH por sus siglas en inglés) ha establecido
varios grupos de trabajo que han propuesto
definiciones practicas a fin de uniformizar la
documentacion y los informes de resultados
médicos. La FMH también ha colaborado en
este esfuerzo y ha suscrito un memorandum
de entendimiento formal con la ISTH para
continuar este proceso.

Por tultimo, después de afios de espera,
pareciera que casi tenemos una cura para la
hemofilia. Hay por lo menos un estudio clinico
exitoso de terapia génica para personas con
deficiencia de factor IX. El estudio todavia

se encuentra en curso, pero los resultados

son muy prometedores, con una expresion

de concentraciones de factor sostenida
durante mas de dos afios, hasta el momento.
Ciertamente todavia no logramos el objetivo
de concentraciones de factores de coagulacion
mucho mas elevadas y sostenidas, pero este es
un logro importante. Se estan desarrollando
varios estudios mas de terapia génica.

También me gustaria mencionar que todos
estos temas y otros més se han incluido en
el programa del Congreso Mundial 2014

de la FMH que tendrd lugar en Melbourne,
en mayo del afio préximo. Al tiempo que
celebramos estos éxitos, es necesario tener
en mente que se requiere mucho mds trabajo
a fin de diseminar estas ventajas a grandes
partes del mundo que ni siquiera cuentan
con atencion basica. No obstante, ahora nos
encontramos en una mejor posicion que
nunca para superar tales desafios.
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El 50° aniversario de la FMH
lega a su fin

Durante los pasados cincuenta afos, la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) ha logrado grandes avances
en la concientizacién a fin de mejorar el tratamiento para las personas con hemofilia y otros trastornos de la
coagulacién hereditarios. Durante todo este tiempo, la FMH ha colaborado con incontables personas y
organizaciones con el propésito de impulsar su visién de Tratamiento para todos. Este 50° aniversario nos ha
permitido una mirada al pasado para confirmar lo lejos que hemos llegado y para rendir homenaje a todos
aquellos quienes nos han ayudado a lo largo del camino.

/Sarah Ford, DIRECTORA DE COMUNICACIONES
Y MERCADOTECNIA DE LA FMH

Lajornada de la FMH empez6 el 25 de
junio de 1963. Frank Schnabel, entonces
presidente de la Sociedad Canadiense de
Hemofilia, convocd a una reunién mundial
en Copenhague, Dinamarca, y establecid la
primera organizacion internacional para la
atencion de la hemofilia.

CONMEMORACION DE ESTE
ANIVERSARIO

Para conmemorar la fecha de la fundacion, el
25 de junio de este afio, la Sociedad Danesa
de Hemofilia fungi6é como anfitriona del
actual presidente de la FMH, Alain Weill, y
de dos de sus anteriores presidentes, Mark
Skinner y Brian O’Mahony, en un simposio
en Copenhague, en el que se analizaron los
muchos hitos alcanzados durante las pasadas
cinco décadas. Un webcast con estas presenta-
ciones esta disponible en www.wth.org/50.

Para marcar el aniversario, Haemophilia, el
periddico oficial de la FMH, publicé articulos
que destacan la historia de la FMH y todos
los logros que ha alcanzado a lo largo de estas
décadas.

SERIE DE VIDEOS DEL
50° ANIVERSARIO

Para subrayar los eventos histéricos de la
organizacion, la FMH lanzé una serie de
videos sobre sus multiples programas, logros
histéricos y personas que han hecho de la
FMH la institucién que es hoy en dia. Estos
videos ponen de relieve la historia de la FMH a
través de las historias de las personas que han
participado en ella directamente.

CAMPANA CERRAR LA BRECHA

Cuando inauguro las celebraciones del 50°
aniversario durante su Congreso Mundial 2012
en Paris, la FMH también lanzé la campana
Cerrar la brecha, cuya meta definitiva es acabar
con la brecha que existe en la atencién y el
tratamiento de los trastornos de la coagulacion
alrededor del mundo. Hasta ahora, esta
camparia ha tenido un éxito notable. Si bien las
celebraciones del 50° aniversario se acercan a
su fin, la campafia Cerrar la brecha proseguira
con su meta de recaudar fondos con el objeto
de ayudar a mejorar el Tratamiento para todos.

Jan Willem André de la Porte, patrono de la
FMH, lanz6 un desafio especial a fin de apoyar
esta campana. “Para ayudar a instaurar la
piedra angular de la atencién en las regiones
donde mds se necesita, todos debemos

ayudar. Por cada ddlar donado, yo donaré

dos délares adicionales” Més informacién en
www.wth.org/closethegap.

www.wfh.org/50

LOS PROXIMOS 50 ANOS

Durante los proximos cincuenta afios, la
FMH continuard impulsando su visién de
Tratamiento para todos, la cual abarca la
implementacién de nuestros programas, la
colaboracién con nuestras organizaciones
nacionales miembros, y la oferta de apoyo
para actividades de cabildeo alrededor del
mundo. Las celebraciones del 50° aniversario
de la FMH nos han brindado la oportunidad
de reflexionar y constatar lo lejos que hemos
llegado desde 1963.


http://www.wfh.org/50
http://www.wfh.org/closethegap
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La FMH suscribe la AMP en

Colombia, histérico acuerdo
para la atencién de la hemotfilia

/Luisa Durante, GERENTE DE PROGRAMAS
REGIONALES PARA AMERICA DE LA FMH

Aproximadamente 75 por ciento de las
personas con un trastorno de la coagulacion
en el mundo no tiene acceso a diagndstico

y atencion adecuados. Sin los cuidados
pertinentes, muchas personas con hemofilia
moriran jévenes o, de sobrevivir, corren
grave riesgo de crecer con importantes
discapacidades articulares.

En Colombia se han logrado considerables
avances hasta ahora, tales como el plan
nacional de salud que garantiza que todas

las personas con hemofilia tengan acceso a
concentrados de factor de coagulacién. No
obstante, todavia existen muchos desafios
relacionados con el acceso al tratamiento y la
atencion a escala nacional. Actualmente, en
el pais hay 1,974 personas diagnosticadas con
hemofilia, pero muchas més permanecen sin
recibir diagndstico, a pesar de que Colombia
es el segundo pais mas grande de América del
Sur, con una de las economias mas solidas de
la region.

El 10 de octubre de 2013, la Federacion
Mundial de Hemofilia (FMH) y el Ministerio
de Salud y Proteccién Social (MSPS)
colombiano firmaron un acuerdo formal

que ayudara a mejorar la atencion para las
personas con hemofilia y otros trastornos

de la coagulacién en Colombia. Este

acuerdo describe lo que se necesita para

el establecimiento de una red nacional de
centros de tratamiento de hemofilia y para la
creacion de un padroén nacional de pacientes
que incluiria resultados y vigilancia. Colombia
sera el primer pais del mundo que participe
en la primera fase de la segunda década de la
Alianza Mundial para el Progreso (AMP) en la
atencion de los trastornos de la coagulacion, el
mayor y mas intensivo programa de desarrollo
de la FMH.

“Este acuerdo marca un hito importante para
el establecimiento de una mejor atencion en
Colombia’, afirmé Alain Weill, presidente de
la FMH. “La FMH reconoce el potencial que
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Alain Weill, presidente de la FMH (izq.), con el Dr. Gerardo Burgos, secretario general del Ministerio de
Salud y Proteccién Social de Colombia, firmando el acuerdo de la AMP.

existe en la optimizacion de la atencion y acoge

esta colaboracion con el Ministerio de Salud y
Proteccién Social de Colombia para mejorar la
atencidn, el tratamiento y el diagnéstico”

La FMH continuara ofreciendo asistencia para
el establecimiento de directrices nacionales

de tratamiento y para la normalizacién de

la atencién a escala nacional. A su vez, el
MSPS de Colombia se ha comprometido a
proporcionar apoyo para mantener una red

de centros de tratamiento de hemofilia que
garantizara una mejor administracion de la
atencion para las personas con hemofilia en
todo el pais.

“Estamos muy contentos de ser el primer

pais en participar en la segunda década

del programa de la AMP de la FMH. Esta
oportunidad es muy importante para
nosotros, ya que nos ayudard a mejorar la
administracion de la atencién, de manera que
las personas con hemofilia puedan recibirla

a escala nacional’, declaré el doctor Sergio
Robledo, presidente de la Liga Colombiana de
Hemofilicos. “Para la comunidad de hemofilia,
contar con el apoyo y la colaboracién del
Ministerio de Salud y Proteccién Social es
muy importante, y esperamos juntos poder
implementar cambios positivos y permanentes

para la comunidad.” La Liga Colombiana de
Hemofilicos es una de las 122 organizaciones
nacionales miembros de la FMH.

La ceremonia de firma del acuerdo tuvo lugar
el jueves 10 de octubre, en el Ministerio de
Salud y Proteccién Social de Colombia. Entre
los oradores estuvieron el ministro de salud y
proteccion social, Alejandro Gaviria Uribe, y el
presidente de la FMH, Alain Weill.

“Esta es la oportunidad que hemos estado
esperando y ahora contamos con todos los
elementos para impulsar y normalizar la
atencion’, afirmo la hematologa Maria Helena
Solano, directora del Centro de tratamiento
de hemofilia del Hospital San José y profesora
del Centro de capacitaciéon para hematdlogos,
en Bogota. “Sabemos que se ha hecho mucho,
pero también sabemos que ain queda mucho
por hacer a fin de garantizar una atencién
integral y sustentable para las personas con
hemofilia. Es un desafio que estamos listos
para enfrentar”
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Exito continuo del
Programa IEQAS:
Mejoramiento de
las normas de
laboratorio

/ Stephanie Pineda, FUNCIONARIA DE
PROGRAMA DE LA FMH

Cuando se lanz el Esquema Internacional
para la Valoracion Externa de la Calidad
(IEQAS por sus siglas en inglés) de la
Federacion Mundial de Hemofilia (FMH)
en el 2004, su objetivo era fomentar mejores
normas de desemperfio en laboratorio.

El esquema logra lo anterior mediante
auditorias que determinan la eficacia de
los sistemas internos de aseguramiento de
la calidad en los paises participantes, y que
ofrecen una medida de la capacidad del
laboratorio.

El programa IEQAS arrancé originalmente
con 60 laboratorios de todo el mundo, y esta
cifra se ha incrementado cada ano. En 2012
se agregaron 18 nuevos laboratorios de paises
en vias de desarrollo. En 2013 se sumaron
otros 12 paises, para llegar a un total de 104
laboratorios participantes a escala mundial.

El esquema IEQAS requiere que todos los
laboratorios registrados con la FMH realicen
andlisis de muestras de sangre suministradas
por el laboratorio aliado del programa, el
Esquema Nacional de Valoracién Externa de
la Calidad para la Coagulacién de la Sangre,
del Reino Unido (UK NEQAS BC, por sus
siglas en inglés). El centro del Reino Unido
verifica entonces los procedimientos y el
diagnostico de los procedimientos de analisis
de cada uno de los laboratorios.

A fin de simplificar el proceso de informe de
los resultados de laboratorio, el IEQAS ha
instalado un nuevo sistema en linea para el
ingreso de los datos de los resultados, el cual
hasta ahora ha sido utilizado por lo menos
por el 50 por ciento de los participantes para
enviar sus resultados por este medio. Este
eficaz método de recoleccion de datos ha
contribuido a dar celeridad al proceso del
informe y ayudara a mejorar la eficacia de
laboratorio.

Director desde el 2004, el profesor Eric
Preston ha concluido su cargo. El nuevo
director del programa, el Dr. Steve Kitchen,
ha tomado el cargo. Desde julio de 2012, el
doctor Sukesh Nair ha encabezado el comité
directivo del Programa IEQAS de la FMH.

La FMH agradece el apoyo continuo de la
Fundacion de Hemofilia Novo Nordisk al
Programa IEQAS.
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Ayuda humanitaria: Factor preservador de la
vida en donde mas se necesita

/Maria Carolina Arango, FUNCIONARIA DEL
PROGRAMA DE AYUDA HUMANITARIA DE LA FMH

Cuando Hirwa Mpano Virgile, un nifio de
nueve meses de edad, sufrié una hemorragia
intracraneal en mayo de 2013, los médicos
sabifan que no sobreviviria sin una cirugia
inmediata. Sin embargo, para sobrevivir a

la cirugia necesitaria muchas mas que las
tres Ginicas ampolletas de tratamiento para
la hemofilia disponibles en el Hospital Rey
Faisal, en Kigali, Ruanda.

Para recibir la asistencia que necesitaban,
los médicos solicitaron un donativo de
ayuda humanitaria a la Federacién Mundial
de Hemofilia (FMH). La FMH, a su vez,
envio el tratamiento que el niflo requeria
para su cirugia y posterior recuperacion. El
padre del chico, Sylvestre Mulindabyuma,
posteriormente escribié para agradecer a
todas las personas que ayudaron a salvar la
vida de su hijo. No obstante, lamentablemente
y como resultado de la hemorragia, Hirwa
ahora padece ceguera permanente.

Desde 1996, el programa de Ayuda
humanitaria de la FMH ha canalizado
donativos de productos de tratamiento
preservadores de la vida a personas con
necesidades urgentes, muchas veces en paises
en los que el acceso a los mismos es muy
limitado. Durante 17 afos, este programa ha
canalizado mds de 245 millones de unidades
internacionales de concentrados de factor

\;"
Hirwa Mpano Virgile se recupera luego de
una cirugia.

de coagulacion a 86 paises, para ayudar a
personas necesitadas como Hirwa. Otro de
los objetivos de este programa es, asimismo,
exhortar a las autoridades de salud de estos
paises a ofrecer este tratamiento al demostrar
la eficacia del uso de concentrados de factor
de coagulacion. Esto, a su vez, ayudaria

a establecer una solida fundacién para la
atencion sustentable de la hemofilia en el
futuro.

En 2013, Bayer, Baxter, CSL Behring, Grifols,
Kedrion y Pfizer han hecho donativos

al programa. Su compromiso continuo
seguird fortaleciendo al programa de

Ayuda humanitaria de la FMH y ofreciendo
medicamentos preservadores de la vida a
quienes mas los necesitan.

Premios 2014 de la FMH al voluntariado

La Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) ya esta aceptando candidaturas al

Premio internacional Frank Schnabel al voluntariado, y al Premio internacional al
voluntariado por la atencion de la salud. Los ganadores se anunciaran durante el
Congreso Mundial 2014 de la FMH que tendra lugar en Melbourne, Australia, en

mayo préximo.

La fecha limite para presentar candidaturas es el 10 de enero de 2014.

CRITERIOS

Varios afios de trabajo voluntario con la FMH.

= La colaboracién voluntaria puede ser a través de una o varias areas de trabajo de la FMH,
tales como comités y programas, seguridad de la sangre, comunicaciones, programas de
desarrollo de la salud, recaudacién de fondos, congresos, u organizaciones nacionales

miembros.

Las candidaturas al Premio internacional al voluntariado por la atencién de la salud no
deberian presentarse con base en el desempefio como investigador o proveedor de
atencién médica, sino por su participacién voluntaria en la FMH.

Actuales miembros del Comité Ejecutivo de la FMH, miembros de su Comité Médico
Asesor y personal de la FMH no son elegibles para recibir estos dos premios.

Para presentar candidaturas de personas cuya labor voluntaria haya contribuido
de manera importante a la atencion de los trastornos de la coagulacion a escala
mundial, visite www.wfh.org/awards.

Para obtener mas informacién escriba a awards@wtfh.org.




Llegar mas alla de las
fronteras: La FMH ampilia
su uso de nuevas
tecnologias

El Y @@ flickr

/Sarah Ford, DIRECTORA DE COMUNICACIONES Y
MERCADOTECNIA DE LA FMH, y Ashwin Kaushal, JEFE DE
SISTEMAS DE INFORMACION DE LA FMH

En esta nueva era de acelerados cambios tecnolégicos,
muchas organizaciones de todo el mundo estan
tratando de incrementar su presencia en linea. Ya

sea mediante la creacion de paginas Internet mas
interactivas o utilizando las actuales plataformas

de redes sociales, las nuevas tecnologias se estan
convirtiendo en un medio de comunicacién cada vez
mas importante.

Como organizacién global, la Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH) ha reconocido el valor de acoger
estas nuevas tecnologias. En 2012, la FMH revis6 y
redisend su pagina Internet, la cual ahora ofrece una
amplia variedad de informacion para la comunidad
mundial de trastornos de la coagulacion. Este sitio web
actualizado ahora incluye caracteristicas integradas de
redes sociales tales como Facebook, Twitter, YouTube,
Flickr, RSS, asi como marcacidon de sitios favoritos en
redes sociales. La pagina Internet de la FMH también
ofrece la capacidad de registrar y crear un perfil a

fin de inscribirse para recibir boletines electronicos;
mas de 300 titulos en su biblioteca de publicaciones;
oportunidades de aprendizaje en linea a través de
webcasts, y juegos educativos para atraer a los jovenes.

Mas alla de su sitio web, la FMH constato la necesidad
de incrementar su presencia en linea a través de las
redes sociales. En 2013, las redes sociales fueron parte
integral de la campaifa de la FMH para el Dia mundial
de la hemofilia, y hubo mucha actividad en nuestra
pagina en Facebook. A lo largo de esta campana, la
FMH también se valié de YouTube como plataforma
para el lanzamiento y la exhibicién de sus videos. Estos
medios de comunicacién son indispensables para una
organizacion como la nuestra, ya que logran reunir a la
comunidad mundial de trastornos de la coagulacion.

Durante el proximo Congreso Mundial 2014 de la
FMH en Melbourne, Australia, la FMH ampliara su
uso de Twitter. Al participar en el proximo congreso,
le animamos a utilizar el hashtag # WFH2014 a fin de
ayudar a compartir en linea su experiencia con nuestra
comunidad.

Para saber mds sobre las mds recientes actividades de
la FMH en Twitter consulte la pagina 4 de la edicion de
diciembre de nuestro Boletin de campana.

Visitenos en linea en www.wfh.org para descubrir
todo lo que ofrece la FMH. También le animamos a
que nos visite en www.facebook.com/wthemophilia
para conocer a otros miembros de nuestra comunidad
mundial.
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/Mark Brooker, FUNCIONARIO SENIOR DE
POLITICAS PUBLICAS DE LA FMH

La Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH) auspici6 el Octavo Foro Mundial
sobre seguridad y abastecimiento de
productos de tratamiento para los
trastornos de la coagulacion, del 26 al

27 de diciembre de 2013, en Montreal,
Canada. Los foros mundiales de la

FMH retinen a grupos de pacientes,
encargados de la reglamentacion
farmacéutica, representantes de la industria,
fraccionadores sin fines de lucro, y médicos
que atienden a personas con trastornos de
la coagulacion. El Octavo Foro Mundial se
centr6 en el efecto que los nuevos productos
de tratamiento tendrdn en la comunidad
mundial de trastornos de la coagulacion.

Durante este Foro, representantes de los
Servicios Canadienses de Sangre y de
Biotest se unieron al director ejecutivo
nacional de la Sociedad Canadiense de
Hemofilia, David Page, y al presidente de la
FMH, Alain Weill, para anunciar el exitoso
lanzamiento del Proyecto Recuperacién.
Para obtener mas informacién sobre este
proyecto consulte la pagina 4.

Svenja Barckhausen, de Biotest; lan Mumford,
de CBS; Alain Weill, de la FMH; y David Page,
de la SCH, durante el lanzamiento del Proyecto
Recuperacién en el Foro Mundial.

Las minutas del Octavo Foro Mundial se
publicaran mds adelante este afo. Muchas
de las presentaciones de la reunion estan
disponibles en nuestra pagina Internet.

La FMH desea agradecer el apoyo de los
patrocinadores del Octavo Foro Mundial:
Baxter, Foundation for American Blood
Centers, Héma-Québec, Ministére de la Santé
et des Services Sociaux, Novo Nordisk, Pfizer
y SOBL.

La FMH amplia su Compendio para incluir
herramientas de valoracién de hemorragias

/Jennifer Laliberté, DIRECTORA DE
EDUCACION Y POLITICAS PUBLICAS DE LA FMH

El diagnéstico de laboratorio de trastornos
de la coagulacién leves y poco comunes
puede resultar un desafio, particularmente
en regiones del mundo con escasez de
recursos. Los patrones hereditarios de estos
trastornos también pueden ser poco claros.
Por tanto, para efectuar un diagnostico, los
médicos necesitan apoyarse en historiales
de hemorragias, los cuales suelen ser
subjetivos.

Proveedores de atencion médica e investiga-
dores pueden utilizar puntajes cuantitativos
normalizados para sintomas hemorragicos
a fin de diagnosticar trastornos de la coa-
gulacion leves, valorar la gravedad de la
enfermedad y abordar la variabilidad de

los sintomas entre pacientes con el mismo
trastorno. Estos puntajes también pueden
ser ttiles para lograr una mejor compren-
sién de la correlacion entre patrones hemo-
rragicos y caracteristicas genéticas de un
trastorno, asi como para mejorar la comu-
nicacién en un entorno médico.

Con esta nueva seccion de su Compendio
de herramientas de valoracion (disponible

en breve), la FMH busca ofrecer a
investigadores y proveedores de atencion
en el campo de la hemofilia acceso a las
herramientas mas actualizadas para la
valoracion de sintomas hemorragicos

a partir de un solo recurso. Cada uno

de los puntajes ha sido evaluado por un
equipo de expertos de todo el mundo,
segun criterios normalizados que abarcan
utilidad y limitantes generales, propiedades
psicométricas, método de administracion,
asi como orientacion general sobre cuando
y como utilizar mejor cada herramienta.
Esperamos que, en tltima instancia, el uso
adecuado de estas herramientas facilite

la investigacién y documente las mejores
précticas.

La FMH esta sumamente agradecida con las
doctoras Paula James y Margaret Rand, asi
como con Christine Sabapathy y todos los
demas miembros del grupo de trabajo por
sus aportaciones a este importante recurso.

Esta seccion del Compendio de herramientas
de valoracion es financiada por una
subvencion educativa irrestricta de Kedrion
y LEB.
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Ekawat Suwantaroj: Su jornada del aislamiento al desarrollo

de una comunidad

/Jay Poulton, EDITOR/COORDINADOR DE
SERVICIOS EDITORIALES DE LA FMH

Todos los dias, como vicepresidente del

Club Tailandés de Pacientes con Hemofilia
(CTPH), Ekawat Suwantaroj es testigo de
primera mano del estado de la atencién de la
hemofilia en su nativa Tailandia. En el cargo
que ocupa en el CTPH, sabe que la atencién y
el tratamiento para las personas con trastornos
de la coagulacion hereditarios han avanzado
considerablemente en su pais, pero que todavia
queda mucho camino por andar.

Desde el momento en que recibi6 el
diagndstico de hemofilia A grave a los cuatro
meses de edad, pasé gran parte de su nifiez y
juventud evitando hacer frente a su trastorno

e intentando esconderlo de sus amigos y
familiares. No obstante, las cosas cambiaron
para Ekawat en el aflo 2000, durante las
celebraciones del Dia mundial de la hemofilia
en Tailandia. Fue durante este evento cuando
conocio a la profesora Parttraporn Isarangkura,

quien lo orient6 en su jornada educativa sobre
la comunidad mundial de hemofilia.

El deseo de Ekawat de marcar la diferencia
fue la razén principal que lo motivé a dejar
Tailandia para continuar sus estudios de
maestria en educacién en el Edgewood
College, de Wisconsin, Estados Unidos.
Cuando se gradud en el 2009 tuvo la opcién de
permanecer en Estados Unidos y establecerse
ahi con su creciente familia, pero sabia que
sus habilidades podrian marcar una mayor
diferencia en Tailandia; era ahi donde
necesitaba estar.

Sigue siendo ahi donde puede encontrarsele
ahora. Trabajando con las personas del Club
Tailandés de Pacientes con Hemofilia y

otras redes regionales, y como duefo de una
empresa de disefio grafico, Ekawat Suwantaroj
constituye un ejemplo para los niflos con

los que interacttia en el CTPH y para sus

dos joévenes hijos en casa. Ekawat quiere que
sepan que ellos también pueden participar

Ekawat Suwantaroj

en el regalo que es la vida y que, si estan
dispuestos a trabajar arduamente, nada podra
impedir que logren sus suefios.

La comunidad egipcia de hemofilia continlia mejorando la atencion

/Magdy el Ekiaby, VICEPRESIDENTE DE
COMUNICACIONES Y POLITICAS PUBLICAS DE LA
FMH

Si bien la atencién integral de la hemofilia se
inici6 en Egipto a finales de los afios sesenta,
no fue sino hasta el establecimiento de la
Sociedad Egipcia de Hemofilia (SEH) en 1971
cuando los egipcios que padecian un trastorno
de la coagulacion tuvieron un lugar al cual
acudir para obtener informacién y atencion.
Desde entonces, la SEH ha diagnosticado

y registrado a mas de 6,000 pacientes con
trastornos de la coagulacién hereditarios,
muchos de ellos con hemofilia A.

En 2003, la SEH, la Federacién Mundial de
Hemofilia (FMH) y el Ministerio de Salud
egipcio firmaron el acuerdo de la Alianza
Mundial para el Progreso (AMP) en la
atencion de los trastornos de la coagulacion,
que concluiria en el 2009. El principal objetivo
del proyecto de la AMP era establecer un
programa nacional para la atencion de la
hemofilia. Como resultado de este nuevo
acuerdo, los pacientes con trastornos de la
coagulacion hereditarios fueron ubicados bajo
la orientacién del Seguro Nacional de Salud
(SNS) de Egipto.

El doctor Magdy El Ekiaby examinando un paciente en 2006. Anuncio del lanzamiento del proyecto de la
AMP en Egipto, en El mundo de la hemofilia.

Actualmente, la norma de atencién se basa
en el tratamiento bajo pedido y los pacientes
solamente pueden recibir concentrados

en centros de tratamiento de hemofilia. El
objetivo es hacer de la terapia en el hogar y

la profilaxis la norma de atencion en Egipto.
Con iniciativas de cabildeo posteriores al
proyecto de la AMP se logro crear considerable
consciencia entre la comunidad de trastornos
de la coagulacién en Egipto, pero todavia
queda mucho por hacer.

A fin de lograr una mayor atencion para la
comunidad de trastornos de la coagulacién, en
2012 la SEH inici6 un proyecto de cabildeo con
la FMH conocido como la Concientizacion
publica a escala nacional sobre los trastornos
de la coagulacién y la hemofilia. El objetivo

es incrementar los productos de tratamiento
seguros y mejorar la calidad de vida de los
pacientes; recolectar donativos para un
programa infantil profilactico de bajas dosis,

y garantizar que el SNS inicie un programa de
terapia en el hogar.

Este programa, con duracién prevista del 2012
al 2015, continuara fomentando las mejoras

al tratamiento en Egipto, y su intencién es no
desaprovechar el impulso logrado desde que
se establecié por primera vez la alianza con la
FMH.
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Aprender los pasos para emprender actividades
de cabildeo exitosas

/Marianna Balakhnina, COORDINADORA DEL
PROGRAMA CABILDEO EN ACCION DE LA FMH

El programa Cabildeo en accion de la
Federacién Mundial de Hemofilia (FMH)
ofrece capacitacion practica, asesoria,

subvenciones para proyectos, y reconocimiento

a labores de cabildeo a fin de fomentar
las mejores précticas entre lideres de
organizaciones de pacientes.

En mayo de 2013, 23 participantes de 12
organizaciones de pacientes de Europa del Este
y Asia Central participaron en un seminario
titulado Pasos para el éxito: Desarrollo de
recursos y colaboracién con terceros en labores
de cabildeo, disefiado especificamente para
instruir a los participantes sobre como realizar
campanas de cabildeo y aprovechar los
recursos financieros y humanos disponibles.

Este taller sumamente interactivo abarcé una
combinacion de ponencias cortas, ejercicios
en grupos pequenos, casos de estudio y
actividades de desempeno de roles, todos
disenados para familiarizar a los participantes
con las muchas variantes del cabildeo en

la region, y a la vez proporcionar consejos

Los miembros del Comité Ejecutivo de la Federacién
Mundial de Hemofilia (FMH) desempefian una funcién clave
para el establecimiento de la orientacién estratégica de la
organizacién, asi como para garantizar que ésta represente
las necesidades de la comunidad mundial de trastornos
de la coagulacién. Los miembros del Comité Ejecutivo son
elegidos durante la Asamblea General de la FMH, que se
realiza inmediatamente después de su Congreso Mundial.
Las organizaciones nacionales miembros (ONM) de la FMH
totalmente acreditadas y al corriente en el pago de sus
cuotas anuales pueden postular personas a las elecciones
de miembros del Comité Ejecutivo. Las postulaciones de
candidatos al Comité Ejecutivo de la FMH se aceptaran

a partir del 17 de diciembre de 2013. Las personas
interesadas en postularse a un cargo del Comité Ejecutivo

AS|stentes al taller Cabildeo en accidn.

y recomendaciones importantes para la
implementacion de campanas de cabildeo.

Yuri Zhulyov, presidente de la Sociedad Rusa
de Hemofilia, comparti6 su amplia experiencia
de trabajo en la region y los muchos desafios
que enfrent6 para transmitir su mensaje a
través de los canales adecuados. En tltima
instancia, el taller resultd de mucha utilidad
para los participantes, quienes volvieron a

sus organizaciones mejor equipados para
proseguir las actividades ya en curso y planear
nuevas iniciativas de cabildeo.

Para finalizar el seminario, los participantes
elaboraron su propio modelo de campaia de
cabildeo, el cual llevaran consigo de regreso a
sus paises de origen. Este modelo les brinda las
herramientas y la informacion que requieren

a fin de impulsar un cambio para las personas
que padecen trastornos de la coagulacién en
sus comunidades.

El programa Cabildeo en accion recibe apoyo
financiero exclusivo de Baxter.

un periodo de cuatro afos. En 2014 también se elegiré a
un tercer miembro médico para completar el periodo de un
cargo médico del periodo 2012-2016. Cada ONM puede
presentar una candidatura para cada uno de los siguientes
cargos: vicepresidente médico y vicepresidente de finanzas.
Ademas, cada ONM puede presentar dos candidaturas
médicas (doctores) y dos candidaturas para miembros
legos (personas con trastornos de la coagulacién o padres
de tales personas), una de su propio pais o regioén, y otra
de cualquier otra parte del mundo. Todos los formularios
de candidaturas deberan estar firmados por el presidente/
director de la ONM que presenta la candidatura. Después
de la fecha limite para presentar candidaturas, la FMH
contard su nimero y determinara si las personas postuladas
han recibido la cantidad necesaria de postulaciones.
Sesenta dias antes de la Asamblea General de la FMH, la

deberian comunicarse con la ONM de su pais para expresar
su interés en ser postuladas.

sede de la FMH distribuira la lista final de candidatos junto
con su curricula (CV) para la consideracién de todas las
ONM. Durante la Asamblea General de la FMH, todas las
ONM elegibles votaran por los candidatos de su preferencia
para los cargos respectivos.

Habra elecciones para los siguientes cargos: vicepresidente
médico, vicepresidente de finanzas, dos miembros legos
(personas con trastornos de la coagulacién o padres de tales
personas) y dos miembros médicos. Estos cargos son para

Las candidaturas deberan recibirse en la sede de la FMH a mas tardar el:

Sabado 15 de febrero de 2014, a las 17:00 horas, Hora del Este.

Para obtener mas informacién sobre los cargos del Comité Ejecutivo y el proceso de presentacién de candidaturas y
eleccion, o para presentar una candidatura, envie un mensaje a WFHElections2014@wfh.org.
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Actualizacion
regional

Jordania

La Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH) organiz6 un simposio de un dia
sobre trastornos de la coagulacion, en
Aman, Jordania, en colaboracion con
el Ministerio de Salud. En su discurso,
el ministro de salud confirmé el apoyo
de su ministerio a la atenciéon de la
hemofilia y al tratamiento en el hogar.
En una reunién de seguimiento con

el Ministerio de Salud, el viceministro
de salud expresd interés en explorar
las posibilidades de participacion en el
programa de la AMP de la FMH.

Kenia

En junio de 2013,1a FMH y la
Asociacién de Hemofilia de Kenia
organizaron un taller de capacitacion
en hemofilia para personal de
enfermeria de la region del Este
africano, con duracion de tres dias.
En el taller participé personal de
enfermeria de Tanzania, Uganda,
Zambia, Ruanda, Etiopia, Nigeria,
Ghana y Kenia. Delegados de la
FMH se reunieron con personal de

la oficina de la OMS en Nairobi para
abordar la colaboracion futura de
ambas organizaciones en Kenia. Los
delegados también se reunieron con el
ministro de salud keniano con quien
conversaron sobre la importancia de
establecer un programa nacional para
la atencién de la hemofilia en el pais.

Nigeria

En julio de 2013, la FMH organizé un
taller sobre diagnéstico de laboratorio,
de tres dias de duracién, en el Hospital
Nacional en Abuja, Nigeria. Doce
cientificos y técnicos de laboratorio

de instalaciones de tratamiento en
Nigeria participaron en el taller, el cual
se enfocd a la capacitacion practica y
abord¢ el diagnostico de la hemofilia
y la enfermedad de Von Willebrand.
La FMH también organizo6 una sesion
de capacitacion de un dia completo
para los directivos de la Fundacion de
Hemofilia de Nigeria.

AMERICA

Bolivia

En junio y julio, la Fundacién
Nacional de Hemofilia Bolivia
organizd simposios sobre hemofilia
en las dos provincias mas remotas

del pais, los cuales atrajeron a un
considerable nimero de pacientes. Esta
fue la primera vez que se realiz6 una
campaiia educativa sobre la hemofilia
en estas regiones. El objetivo principal
fue instruir a pacientes, familiares

y profesionales de la salud sobre la
hemofilia.
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Repiiblica Dominicana

La Fundacién de Apoyo al Hemofilico
de Reptiblica Dominicana esta
preparando un boletin dirigido a la
juventud. El principal propdsito de esta
publicacién es informar a los jovenes
sobre aspectos que les conciernen.

Se distribuird durante actividades y
eventos como una eficaz herramienta
educativa para motivar e instruir a los
jovenes.

México

En julio de 2013, la Federacion de
Hemofilia de la Reptiblica Mexicana
realiz6 su congreso nacional en el
estado de Tabasco. Hubo una serie de
sesiones simultaneas para profesionales
de la salud, pacientes y sus familiares.

Peru

En junio y agosto, la Asociacion
Peruana de Hemofilia impartié un
taller educativo para pacientes y sus
familiares sobre temas tales como
apoyo psicosocial y autoinfusion. E1
taller tuvo lugar en Lima y contd con
amplia participacion.

ASIA Y PACIFICO
OCCIDENTAL

Bangladesh

El primer campamento juvenil de la
Sociedad de Hemofilia de Bangladesh,
realizado en el Centro y Hospital de
Rehabilitacion de Discapacitados de
Jalalabad, en Sylhet, incluy6 sesiones
de capacitacion sobre infusion en

el hogar y fisioterapia. Cincuenta
pacientes, familiares y profesionales
de la salud participaron en el evento
de dos dias realizado en mayo, el cual
ayudé a mejorar el conocimiento y la
determinacion de los pacientes.

India

En agosto, la Federacion de Hemofilia
de India (FHI) y la FMH organizaron
un taller nacional de cabildeo de

dos dias para 72 participantes de 54
capitulos de la FHI, en el St. John’s
Medical College, en Bangalore. El
taller ofrecié un marco de referencia
practico para labores de cabildeo y
otras herramientas utiles para mejorar
futuros proyectos de cabildeo.

Nepal

En agosto, la Sociedad de Hemofilia de
Nepal (SHN) organizd una conferencia
para abogar por instalaciones de
atencion en el Hospital del Servicio
Civil de Katmandu, en la que
participaron mas de 80 pacientes,
familiares, profesionales de la salud

y funcionarios gubernamentales.
Representantes de la FMH hablaron
durante la conferencia y se
entrevistaron con los grupos de jovenes
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y madres de la SHN. En septiembre,
el gobierno asigné por primera vez
recursos financieros para apoyar el
tratamiento de la hemofilia.

Tailandia

En agosto, el presidente de la FMH,
Alain Weill, visité Tailandia, pais que
recientemente concluy¢ el programa
de la AMP de la FMH. Se realizaron
reuniones con la Fundacion Nacional
de Hemofilia de Tailandia y con el
Club Tailandés de Pacientes con
Hemofilia para abordar avances,
actividades y desafios. También

se realizaron visitas al Centro
Internacional de Entrenamiento en
Hemofilia de la FMH en Bangkok,
ubicado en el Hospital Ramathibodi,
y a la Cruz Roja tailandesa, principal
productora de hemoderivados a
escala local.

Dia mundial de lucha contra el sida

1° de diciembre de 2013

Organizacion de las Naciones Unidas
www.un.org/en/events/aidsday

24° Congreso Regional de la Sociedad
Internacional sobre Transfusién

Sanguinea (ISBT)

1° al 4 de diciembre de 2013

Kuala Lumpur, Malasia
Tel.: 31-20-679-3411
Fax: 31-20-673-7306

Correo-e: malaysia@isbtweb.org
www.isbtweb.org/malaysia/welcome/

Reunién Anual de la Sociedad
Estadounidense de Hematologia (ASH)
7 al 10 de diciembre de 2013

Nueva Orleans, EE. UU.

American Society of Hematology

Tel.: 202-776-0544
Fax: 202-776-0545

Correo-e: meetings@hematology.org

www.hematology.org

EUROPA

Bosnia y Herzegovina

El recién establecido Consejo
Nacional de Hemofilia (CNH) realiz6
sus primeras dos reuniones en junio
y agosto. El CNH elabor¢ directrices
para el tratamiento de la hemofilia
que se presentaran para su aprobacién
ante el Ministerio de Salud. El
siguiente paso para el Consejo sera
designar el centro de tratamiento de
hemofilia federal oficial en Sarajevo.
A finales de agosto, la Sociedad de
Hemofilia de Bosnia y Herzegovina
también organizé un campamento

de verano para cerca de 90 pacientes,
padres, personal médico y de
enfermeria.

Ucrania

En mayo de 2013,la FMH y la
Asociacidon Ucraniana de Hemofilia,

Conexos (EAHAD)

Bruselas, Bélgica

Congreso Internacional 2014 sobre
Proteina de Plasma
11 al 12 de marzo de 2014

Viena, Austria

Tel.: 32-0-2-705-5811

Fax: 32-0-2-705-5820

Correo-e: alexa@pptaglobal.org
www.ippc.net; www.pptaglobal.org

Dia mundial de la hemofilia 2014
17 de abril de 2014
Federacién Mundial de Hemofilia

Tel.: 514-875-7944
Fax: 514-874-8916

7° Congreso Anual de la Asociacion
Europea para la Hemofilia y Trastornos

26 al 28 de febrero de 2014

Tel.: 41 22 33 99 579

Fax: 41 22 33 99 631

Correo-e: eahad2014@mci-group.com
www.eahad2014.com/
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junto con el Ministerio de Salud

de Ucrania, organizaron un taller
sobre temas musculoesqueléticos, de
dos dias de duracion, en Kiev. En el
taller participaron 25 hematdlogos y
fisioterapeutas de varias regiones de
Ucrania.

A finales de julio y principios de
agosto, cuatro jovenes ucranianos
participaron en el campamento
juvenil de verano en Alemania,

como parte del programa de
hermanamiento de organizaciones de
hemofilia de la FMH entre Ucrania y
Alemania.

Moldavia

En octubre de 2013, la Sociedad
Publica de Hemofilia de Moldavia
y la FMH organizaron una
conferencia con la participacion de
las asociaciones de hemofilia polaca

1. El atleta paralimpico britanico Jack
Bridge y su hermana Hannah durante
el Campeonato de Natacion IPC, en
Montreal, Canada. 2. Actividades en
el campamento juveniel en Ucrania;
3. Participantes en el Congreso
Nacional Mexicano de Hemofilia.

4. Grupo del campamento juvenil en
Bangladesh.

y rusa. El propésito de la conferencia
fue aprender sobre la estructura y el
funcionamiento de las ONM de estos
paises. Asistieron a la conferencia
cerca de 50 pacientes y sus familiares.
Este evento se utiliz6 para preparar

y fomentar el intercambio de ideas
entre las comunidades de pacientes
sobre el establecimiento de capitulos
regionales en Moldavia.

Correo-e: sford@wtfh.org
www.wfh.org/whd

Congreso Mundial 2014 de la FMH

17 de abril de 2014

Federacién Mundial de Hemofilia

Tel.: 514-875-7944

Fax: 514-874-8916
Correo-e: sford@wtfh.org

www.wfh2014congress.org

21° Taller Internacional IPFA/PEI sobre
"Vigilancia y deteccion de patégenos

transportados por la sangre”

(=)

21 al 22 de mayo de 2014

Roma, ltalia

International Plasma Fractionation
Association (IPFA) y Paul-Ehrlich-Institut

Tel.: 31 (0)20 512 35 61

Correo-e: info@ipfa.nl

www.ipfa.nl/upcoming-ipfa-events
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