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El programa del
Congreso Mundial

2016 de la FMH se

centra en el futuro
del tratamiento

Durante la pasada década, la comunidad mundial de trastornos de la
coagulacién ha sido testigo de grandes avances en la investigacion de
nuevas terapias y métodos de tratamiento. Estos avances se presentaran
durante el Congreso Mundial de la Federacién Mundial de Hemofilia
(FMH), el cual ofrece una plataforma para que profesionales médicos,
cientificos, investigadores, pacientes y muchas otras personas compartan
y debatan las ideas mas innovadoras y recientes en el campo de los
trastornos de la coagulacion hereditarios.

/Jens C. Bungardt, DIRECTOR DE CONGRESOS Y
REUNIONES DE LA FMH

El programa del Congreso Mundial 2016
destacard avances recientes, con ponentes

de todo el mundo que haran presentaciones
sobre la informacién cientifica mas

relevante relacionada con los trastornos de

la coagulacion hereditarios. Del 24 al 28

de julio de 2016, los asistentes al congreso
tendran acceso a mas de 80 sesiones, plenarias,
presentaciones libres e innumerables
oportunidades mas para compartir y debatir

en el Centro de Convenciones del Condado de
Orange, en Orlando, Estados Unidos.

El Congreso Mundial 2016 de la FMH arranca
oficialmente el domingo 24 de julio, con las
sesiones de desarrollo profesional en las que
los asistentes disponen de un mayor acceso

a expertos, sobre una variedad de temas.

Las sesiones de desarrollo profesional estan
disenadas a fin de ofrecer a cada participante
la mejor y mds relevante informacion sobre sus
respectivas especialidades.



Una vez concluidas las sesiones de desarrollo
profesional del domingo, el Congreso se
inaugurara oficialmente con la ceremonia de
apertura por la tarde/noche. La anfitriona
del Congreso, la Fundacién Nacional de
Hemofilia, ha preparado una ceremonia que
serd el inicio perfecto de lo que se espera
resulte el mayor congreso en la historia de la
FMH.

“Los comités organizadores del
programa del Congreso 2016 de la
FMH una vez mas han preparado
un programa innovador y dindmico
de amplio interés para médicos,
cientificos, profesionales de la
salud y pacientes, durante los
cuatro dias del Congreso.”

Como la principal reunién internacional

de la comunidad mundial de trastornos de

la coagulacion, la FMH se ha asegurado

de que el Congreso ofrezca los contenidos
mds relevantes para nuestra comunidad. El
martes 26 de julio, el doctor Erik Berntorp,
de la Universidad de Lund y el Centro

para trombosis y hemostasia de Malmé
(Suecia), explorara el futuro del tratamiento
de la hemofilia durante su plenaria titulada
“Tratamiento de la hemofilia en 2030’
También el martes, la doctora Michelle
Sholzberg, directora médica del laboratorio
de coagulacién del hospital St. Michael’s de
Toronto (Canada), centrard su plenaria en

un importante grupo de la comunidad de
hemofilia, con la sesiéon ‘Hemorragia excesiva
en mujeres: Portadoras de hemofilia en primer
plano’ El miércoles 27 de julio no se pierda

la oportunidad de escuchar a Patrick James

Lynch, paciente con hemofilia dedicado a
labores de cabildeo a escala mundial, mas
conocido por sus serie para Internet Stop

the Bleeding (Paren la hemorragia), quien
explorara la manera en la que ha utilizado su
propia historia y su diagnostico para moldear
su vida y su trabajo.

A través de todas las disciplinas (médica,
odontoldgica, multidisciplinaria,

enfermeria, ciencias de laboratorio, temas
musculoesqueléticos y aspectos psicosociales),
los ponentes invitados a las sesiones cubriran
los temas mds recientes en sus areas de
especialidad. Para conocer mas sobre el
programa del Congreso visite la pagina
Internet del Congreso Mundial 2016 de la
FMH en www.wth.org/congress, donde tendra
acceso a informacién sobre todas las sesiones y
sus ponentes, con descripciones completas del
contenido de las mismas.

Este es un momento interesante para la
comunidad mundial de trastornos de la
coagulacion. Nuevos descubrimientos

estan dando lugar a potenciales avances
tecnoldgicos, hay nuevas terapias en proceso
de desarrollo, y la evolucién de las normas de
atencion estd generando considerables mejoras
para las personas que padecen trastornos de
la coagulacion. El Congreso Mundial 2016 de
la FMH en Orlando es el lugar para descubrir
juntos hacia dénde nos dirigimos.

Para conocer mas sobre el
programa del Congreso visite la
pagina Internet del Congreso
Mundial 2016 de la FMH en

www.wfh.org/congress
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La colaboraciéon entre
pacientes y profesionales
médicos demuestra la
singular fortaleza de la FMH

¢En qué momento se interseca la experiencia personal de un paciente con
la administracién exitosa del tratamiento? ; Al inicio de la terapia?
¢Después de haber recibido el tratamiento?

/Alain Weill, PRESIDENTE DE LA FMH

Las personas que padecen hemofilia u otro
trastorno de la coagulacion hereditario han
debido aprender desde temprana edad cémo
adaptarse a vivir con su padecimiento. Como
en el caso de otras enfermedades crdnicas,
vivir con un trastorno de la coagulacién a
menudo se traduce en una experiencia unica
para cada paciente.

Los profesionales médicos de nuestra
comunidad han reconocido este hecho con
mayor antelacién que muchos de sus colegas
dedicados a la atencién de otras enfermedades
y trastornos crénicos. Esta ha sido una valiosa
experiencia para la comunidad mundial de
trastornos de la coagulacién, particularmente
ahora que nos encaminamos hacia una nueva

era en lo relativo a la atencién y el tratamiento.

Observamos esta solida alianza cada vez

que organizaciones de pacientes, como las
organizaciones nacionales miembros (ONM)
de la Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH), abogan por una mejor administracién
de la atencion y el tratamiento. La FMH reune
periédicamente a profesionales de la salud

y a pacientes, a través de sus programas de
desarrollo de la salud, durante sus talleres

de capacitacion nacionales y regionales,
mediante su apoyo a programas y talleres para
el desarrollo de la capacidad, y como parte del
desarrollo de iniciativas de cabildeo.

Esto es de gran valor tanto para profesionales
de la salud como para pacientes, ya que

las perspectivas de ambos se intersecan en
el transcurso de la vida durante la que se
administran la atencién y el tratamiento.
Juntos, profesionales de la salud y pacientes
se encuentran en una posicion mads sélida
para valorar y evaluar la manera en la

que los sistemas de salud de sus propios
paises se verian afectados por cambiantes
realidades econdmicas y modificaciones a
las politicas. Como parte de todas nuestras
actividades de desarrollo establecemos una
coalicién ganadora formada por agencias
gubernamentales nacionales, profesionales

médicos, lideres de grupos de pacientes,
personas con trastornos de la coagulacion y
nuestros voluntarios.

Este mes de julio, el Congreso Mundial

2016 de la FMH seguird siendo la principal
reunioén internacional para la comunidad
mundial de trastornos de la coagulacién
hereditarios. La fortaleza de nuestro congreso
radica en su oferta de los avances médicos y
multidisciplinarios mas recientes, tanto para
profesionales de la salud como para pacientes y
sus familiares.
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“La FMH relne periédicamente
a profesionales de la salud y
a pacientes, a través de sus
programas de desarrollo de la salud,
durante sus talleres de capacitacion
nacionales y regionales, mediante
su apoyo a programas Y talleres
para el desarrollo de la capacidad,
y como parte del desarrollo de
iniciativas de cabildeo.”

©00000000000000000000000000000000000000000 o

Durante el préximo Congreso, nos
enorgulleceremos de presentar la sesiéon
plenaria del maestro Vincent Dumez,
codirector de la Oficina de colaboracién y
alianza con los pacientes de la Facultad de
medicina de la Universidad de Montreal,
Canadd. Durante su plenaria titulada
“Hemofilia: Modelo de alianza con los
pacientes y atencién de la salud”, Vincent
explorara como el establecimiento de

exitosas alianzas entre pacientes, familiares

y profesionales de la salud constituye una

de las maneras mas eficaces de abogar por
cambios, e incrementa la capacidad de obtener
considerables mejoras en los procesos de
atencion, y en los resultados relacionados

con los pacientes y sus familiares. Esto es
particularmente importante en las labores para
mejorar la calidad de vida de quienes padecen
un trastorno cronico.

LA COLUMNA DEL PRESIDENTE

Al inicio de esta columna pregunté en qué
momento se interseca la experiencia personal
de un paciente con la administracion

exitosa del tratamiento. La realidad es que

su experiencia se vincula integralmente en

el transcurso de la vida de esta relacion. Los
pacientes no solamente tienen la experiencia
de lo que implica vivir con su trastorno, sino
que cada vez estan mas informados sobre los
diversos tratamientos y opciones terapéuticas
a su disposicion. La experiencia del paciente
y las capacidades del profesional médico

se intersecan en multiples instancias a lo
largo de la administracion de la atencién y

el tratamiento, lo cual permite evaluar las
mejores opciones disponibles.

Como comunidad deberiamos estar
orgullosos de esta colaboracién y reconocer
que nos encontramos a la vanguardia en

la administracion ideal de la atencion para
trastornos croénicos. El reconocimiento

de esta singular relacion entre pacientes y
profesionales de la salud en el seno de cada
una de nuestras ONM nos ayudara a todos a
realizar nuestra mision: mejorar y preservar la
atencion para las personas con trastornos de la
coagulacién hereditarios en todo el mundo.
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Generar pruebas para apoyar
el tratamiento médico y
garantizar el acceso al mismo

Nos adentramos a una era de crecimiento sin precedentes en las opciones de
tratamiento para la hemofilia. Diversos nuevos tratamientos han entrado o
estéan por entrar al mercado, cambiando la manera en la que controlamos la
enfermedad y eventualmente pudiendo llegar a curarla.

/Marijke van den Berg, VICEPRESIDENTE MEDICA
DE LA FMH

Las posibilidades son particularmente
prometedoras en el caso de la hemofilia B. Si
bien estos avances ofrecen nuevas esperanzas
a pacientes y profesionales de la salud, la falta
de pruebas solidas que respalden los actuales
protocolos de tratamiento continua siendo una
amenaza para el acceso a la atencién en todo
el mundo. Adn en los paises desarrollados, las
autoridades exigen pruebas que apoyen los
resultados de los regimenes de tratamiento.

A través de su Programa de investigacion, la
Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) esta
dedicada a proporcionar a la comunidad las
herramientas que necesita a fin de hacer frente
a este desafio.

El Programa de investigacion de la FMH se
estableci6 en 2013 con el propdsito de apoyar y
facilitar la investigacién médica en el campo de
los trastornos de la coagulacion hereditarios.

Si bien hay muchas preguntas que es necesario
responder, el Comité de investigacion de la
FMH ha identificado varias areas prioritarias
que considera tendrian el mayor impacto en

la mejoria de la atencién para los pacientes.
Estas son las areas mas urgentes y en las

que la investigacion se encuentra limitada
actualmente.

PRIORIDADES DE
INVESTIGACION DE LA FMH:

= Rentabilidad de diferentes regimenes de
profilaxis

= Diagnostico y tratamiento de inhibidores

= Uso ideal de terapias coadyuvantes

= Atencion del neonato con hemofilia

= Tratamiento de la artropatia hemofilica
crénica

= Atencién a portadoras de hemofilia

= Tratamiento del dolor

= Papel de la actividad fisica en la atencion
de la hemofilia

= Tratamiento de hemorragias especificas (e.
g.: lliopsoas, renal)

= Papel de la artrocéntesis en la atencién de
la hemofilia
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Una de las maneras en las que la FMH ayuda
ala comunidad a responder estas importantes
preguntas es a través del financiamiento de
investigaciones médicas innovadoras. A partir
del 2014, la FMH ha distribuido $400,000 US
en apoyo a diez proyectos de investigacion.

Los temas abarcan desde artropatia hasta
tratamiento del dolor; desde herramientas de
valoracion de hemorragias hasta nuevas pruebas
diagndsticas para la EVW y trastornos de la
coagulacién poco comunes; y desde profilaxis
hasta apego al tratamiento. Para conocer mas
acerca de estos proyectos y del Programa de
subvenciones para la investigacion médica de la
FMH visite la pagina Internet de la FMH.

Otra forma en la que podemos apoyar la
investigacion es facilitar la recoleccién de datos
epidemiol6gicos. Durante mas de una década,
la FMH ha estado recopilando y publicando

a través del Informe de su Sondeo mundial
anual datos nacionales sobre personas con
trastornos de la coagulacién. Si bien esta
informacién es muy ttil en labores de cabildeo
y planeacién programatica, no nos permite
llegar a conclusiones reales sobre la mejor
manera de controlar la hemofilia. El objetivo
del Programa de investigacion epidemioldgica
de la FMH es recopilar datos de pacientes
individuales y la manera en la que reciben
tratamiento alrededor del mundo.

Ya se han establecido diversos registros

o padrones nacionales, regionales e
internacionales con el propdsito de monitorear
aspectos especificos de la atencion de la
hemofilia. Como organizacion mundial

con acceso a una vasta red de centros de
tratamiento de hemofilia (CTH), la FMH se
encuentra en una posicion inica para realizar
lo anterior a escala mundial, al tiempo que

se mantienen en primer plano los derechos e
intereses de los pacientes. El Padron mundial
de trastornos de la coagulacion ofrecera una
cantidad de informacién sin precedente que
serd de suma utilidad para generar pruebas a
fin de establecer las normas de atencién y/o
demostrar el valor de las practicas existentes.

Esta no es una tarea facil. Requerird una
considerable inversion en infraestructura a fin
de garantizar que la informacion de los pacientes
se encuentre segura y protegida; la inversion del

LA VICEPRESIDENTE MEDICA ESCRIBE

tiempo y la energia de profesionales de la salud
de todo el mundo a fin de recolectar y registrar
informacion que deberd integrarse al padrén. Se
necesitara la labor conjunta de investigadores y
cientificos para compartir informacién que ya se
estd recolectando en padrones de todo el mundo,
y obtener el consentimiento y la participacién de
los pacientes.

La FMH tiene un compromiso y una buena
posicidn para superar estas barreras. De hecho,
ya hemos logrado considerables avances.
Acabamos de publicar un cuestionario integral
sobre recoleccion de datos, el formulario
universal de informe de casos (Universal Case
Report Form o U-CRE por sus siglas en inglés),
que describe todos los datos que idealmente
deberian recolectarse en la clinica, al momento
del diagnostico, y en cada visita de seguimiento.
Varios centros ya estan recolectando esta
informacion o desarrollando sistemas para
hacerlo. La ventaja del U-CRF de la FMH es
que los campos se han seleccionado con base
en recomendaciones y definiciones publicadas,
y por consenso entre expertos reconocidos
internacionalmente. Si bien sabemos que seran
muy pocos los centros en el mundo que puedan
completar el cuestionario en su totalidad, el
mismo les servira como guia para la recolecciéon
sistematica y consistente de datos, de manera
que puedan compartirse a escala mundial.

Si bien es extenso, el U-CRF es modular, lo

que permitird a los directores de los centros
elegir solamente las secciones en las que estdn
interesados y que puedan completar.

Muy pronto arrancard en un numero limitado
de centros un proyecto piloto que utiliza una
cantidad de datos minima de U-CRE Los
centros participantes se seleccionan con base
en su interés, su disposicion y su capacidad

de recoleccién de datos. Este proyecto

nos permitird evaluar la factibilidad de la
recoleccion de datos en centros de todos los
niveles de desarrollo, evaluar los requisitos para
la validacién y administracion de los datos,

asi como las necesidades de capacitacion/
instruccion del personal de los CTH. Una vez
que el proyecto piloto se complete con éxito,
nuestra intencién es ampliar el programa
gradualmente, tanto en términos de la cantidad
de datos recolectados como en el niimero de
centros en los que se recolectan. Los primeros
resultados se presentardn durante el congreso
mundial en Orlando.

La comunidad mundial de trastornos de la
coagulacion debe unirse a fin de generar las
pruebas necesarias para apoyar el tratamiento
médico de los pacientes y garantizar el acceso
para quienes todavia no reciben tratamiento.
Contamos tanto con los pacientes como con
los profesionales de la salud de todo el mundo
para hacer realidad esta vision, y con nuestros
aliados para que sigan apoyando nuestros
esfuerzos.



Barrera para el acceso a
tratamientos de vanguardia
contra la hepatitis C

Nuevos medicamentos develados durante los Ultimos dos afios han revolucionado el tratamiento contra el virus
de la hepatitis C (VHC) y han mejorado considerablemente las posibilidades de cura para los pacientes. El
desafio ahora es hacer llegar estos medicamentos preservadores de la vida a quienes los necesitan.

/Jennifer Laliberté, DIRECTORA DE EDUCACION Y
POLITICAS PUBLICAS

A escala mundial, 150 millones de personas
padecen infeccion cronica por hepatitis

C, y mas de 700,000 mueren cada afio por
enfermedades hepaticas relacionadas con el
VHC, de acuerdo con la Alianza Mundial
contra la Hepatitis. La infeccién es sumamente
comun en personas con trastornos de la
coagulacion. Hasta 90 por ciento de las
personas que utilizaron concentrados de factor
de coagulacion durante los anos ochenta
estuvieron expuestas al VHC a través de
productos contaminados. La transmision

del virus sigue siendo posible en lugares

del mundo en los que todavia se utilizan
hemoderivados no sometidos a tratamiento

de inactivacidn viral. El profesor Michael
Makris, quien encabeza el proyecto europeo de
supervision de la seguridad para la hemofilia
(EUHASS por sus siglas en inglés), informa
que desde el 2008, cuando arranco el proyecto,
la hepatitis C ha sido la principal causa de
muerte y de acontecimientos adversos en
personas con hemofilia en toda Europa.

Antes de que se otorgara la aprobacién

para el primer medicamento de nueva
generacion contra el VHC a finales del
2013, el tratamiento contra la hepatitis C
era prolongado, conllevaba muchos efectos
secundarios y presentaba tasas de éxito
variables, en algunos casos de tan solo 40
por ciento. Actualmente, con cerca de seis
productos antivirales de accién directa en el
mercado, la gran mayoria de los pacientes se
esta curando con regimenes sin interferdn,
de entre 12 y 24 semanas de duracién

(en comparacién con 48 semanas), y con
relativamente pocos efectos secundarios.
Mientras que anteriormente el mayor desafio
en el caso del VHC era la falta de opciones
de tratamiento, actualmente los pacientes
enfrentan un problema muy diferente: acceso
al tratamiento. Desafortunadamente, este no
es un problema nuevo para la comunidad
de hemofilia. Como en el caso de los
concentrados de factor de coagulacion, el
elevado costo de los nuevos medicamentos
contra el VHC implica que la mayoria de los
pacientes no tiene acceso a ellos.

Mientras que el tratamiento tradicional

a base de una combinacion de interferén

y ribavirina cuesta entre 12,000 y 22,000
délares estadounidenses (USD), el precio

de las nuevas terapias contra la hepatitis C

es considerablemente mayor: entre 65,000 y
95,000 USD por ciclo. No es facil argumentar
contra la rentabilidad de los medicamentos,
incluso a estos precios, porque siguen siendo
menos costosos que pagar hospitalizaciones,
tratamientos oncoldgicos, trasplantes hepaticos
y otros gastos con frecuencia relacionados con
la infeccién por VHC no controlada. Esto, a su
vez, sigue siendo una considerable carga para
cualquier sistema de salud, dada la proporcion
de la poblacién afectada por el VHC.

Como resultado de lo anterior, estos nuevos
medicamentos sencillamente no estan
disponibles en muchos paises. En otros
paises, el acceso esta limitado a pacientes con
enfermedad hepatica grave o cirrosis de fase
terminal; y solamente en unos cuantos lugares
todos los pacientes con VHC tienen acceso
al tratamiento. “En muchos paises europeos,
la solucién ha sido priorizar a quienes mas
necesitan el medicamento y luego ampliarlo
a otros grupos’, sostiene Declan Noone, de la
Sociedad Irlandesa de Hemofilia. “Gracias a
una considerable competencia en el mercado
y mediante acuerdos de precios con los
fabricantes, la ampliacion a otros pacientes

ahora ocurre con mas celeridad de lo que
habiamos anticipado, lo cual es una gran
noticia para ellos. Este es el momento para
que las organizaciones de pacientes trabajen
de manera coherente a escala nacional a fin
de abogar por una mejor organizacién de la
atencion y acceso al tratamiento.”

Hace cinco afos, el gobierno escocés hizo

del tratamiento contra la hepatitis C una
prioridad y ahora estd cerca de quedarse

sin pacientes a quienes administrarlo. En
Canada, segtin el acuerdo conciliatorio

sobre la hepatitis C, todas las personas con
hemofilia tienen derecho a recibir tratamiento,
independientemente de la fase en la que se
encuentre su enfermedad hepatica. Egipto,
que tiene la mayor tasa de prevalencia

de hepatitis C en el mundo, suscribié un
acuerdo con un fabricante para adquirir su
nuevo medicamento contra el VHC con un
descuento del 99 por ciento, en comparacion
con el precio estadounidense. De este modo,
para el 2015 mas de 130,000 pacientes habian
recibido tratamiento. Si bien estos casos no
constituyen la norma, las organizaciones de
pacientes con hemofilia pueden ver estos
ejemplos como algo de lo que es posible lograr
al abogar por acceso a estos medicamentos
preservadores de la vida.

. Qué pueden hacer las
organizaciones de pacientes?

Conocer mas acerca de los
medicamentos disponibles, su
costo y los retos relacionados con
el acceso a los mismos.

3
¢

=

Recolectar informacién sobre la
tasa de infeccion por VHC entre
la comunidad de trastornos de la
coagulacién y su nivel de acceso
a la atencioén.

Establecer una meta a fin de
mejorar el acceso al tratamiento y
lanzar una campafia de cabildeo.

Comunicarse con organizaciones
dedicadas a la hepatitis en su
pais o regién y explorar las
posibilidades de trabajar juntas
para alcanzar sus metas comunes.

Sl los pacientes tuvieran acceso a
los nuevos medicamentos,
ofrecer informacién y apoyo a fin
de ayudarlos a preparase para el
tratamiento.

7
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DIA MUNDIAL
DE LA HEMOFILIA
2016

17 de ABRIL

Tratamiento para todos
es |a vision de todos

En 2016, la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) colabora con la
comunidad mundial de trastornos de la coagulacién enfocandose al lema

El mundo de la hemofilia / Abril 2016

"Tratamiento para todos es la vision de todos’. Este 17 de abril participe
con nosotros a fin de crear conciencia acerca de la hemofilia y otros
trastornos de la coagulacién hereditarios. A escala mundial, 1 de cada
1,000 personas padece un trastorno de la coagulacién. La mayoria de ellas
no ha sido diagnosticada y no recibe tratamiento. Juntos podemos

cambiar esta situacion.

/Vanessa Herrick, GERENTE DE COMUNICACIONES
DE LA FMH

Este afo celebraremos el Dia mundial

de la hemofilia de algunas maneras

interesantes. Invitamos a la comunidad a
compartir sus pensamientos y fotografias

en www.worldhemophiliaday.org. Todas las
participaciones son bienvenidas y estamos avidos
de conocer sus puntos de vista acerca de lo que
juntos podemos hacer a fin de lograr nuestra
meta compartida de Tratamiento para todos.

En el Dia mundial de la hemofilia 2016, la FMH
también lanzara una serie especial de videos a
fin de marcar la ampliacion de su Programa de
ayuda humanitaria. En diciembre, un equipo de
la FMH viaj6 a Senegal, en Africa, para reunirse
con sus aliados en ese pais. Esta visita marco la
importante y notable ampliacién del Programa
de ayuda humanitaria de la FMH, el cual ha
beneficiado a muchos pacientes alrededor del
mundo.

Durante los pasados 20 afios, la FMH ha canalizado
mas de 270 millones de unidades internacionales
(UT) de concentrados de factor a quienes mas

los necesitan. En el futuro, la ampliacién de este
programa implicard la distribucion de mas de 500
millones de Ul entre 2015 y 2020. Este tipo de
ampliacion conlleva una enorme responsabilidad
y la FMH se encuentra bien ubicada para enfrentar
el desafio. Colaborando con una red global de
organizaciones nacionales miembros, profesionales
de la salud, aliados de la industria y partes
interesadas, la FMH podra trabajar con miras al
logro de su vision de Tratamiento para todos.

Este 4 de abril, visite los canales de la FMH

en redes sociales para ver el primer video. Se
lanzara un nuevo video cada lunes hasta el
mes de junio. Cada video contara una historia
sobre la manera en la que la ampliacion del
Programa de ayuda humanitaria de la FMH
ha beneficiado a la comunidad mundial de
trastornos de la coagulacion.

El ¥ w@@

iILUMINANDOSE DE ROJO!

La FMH anima a la comunidad a reunirse y
demostrar su apoyo en la concientizacion sobre
los trastornos de la coagulacién jiluminandose
de rojo! en el Dia mundial de la hemofilia.
Cada afio agregamos nuevos monumentos

y estructuras a la lista de aliados de la FMH
que apoyan el Dia mundial de la hemofilia
iliminando de rojo dichas edificaciones el 17 de
abril. Si hubiera una estructura o monumento
cerca de donde usted vive, pongase en contacto
con quienes los administran para ver si fuera
posible iluminarlos de rojo el 17 de abril. De no
ser posible, jsaque los festivos foquitos rojos y
participe usted mismo desde su hogar! Este 17
de abril, participe con la FMH y sus muchos
aliados internacionales jiluminandose de rojo!

La FMH agradece el apoyo al Dia mundial de
la hemofilia de Baxalta, Bayer, Biogen, CSL
Behring, F. Hoffman-La Roche, Novo Nordisk,
Precision Biologic y Sobi.


https://www.youtube.com/user/WFHcommunications
https://www.facebook.com/wfhemophilia
https://twitter.com/wfhemophilia

Colaboraciéon de la FMH con el

CEHYy

a EAHAD en Estonia

Para muchas organizaciones nacionales, la ruta a fin de mejorar la atencién de la hemofilia en sus paises
proviene de multiples aportaciones en forma de apoyo tanto mundial como regional. A escala mundial, la
Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) apoya a estas organizaciones de pacientes a través de una gama de
programas disefiados para implementar programas nacionales de atencién sustentable. En todas sus
actividades de desarrollo, la FMH forma una coalicién ganadora compuesta por agencias gubernamentales
nacionales, profesionales médicos, lideres de grupos de pacientes, personas con trastornos de la coagulacién y

nuestros voluntarios.

/Marianna Balakhninna, GERENTE INTERINA DE
PROGRAMAS REGIONALES DE LA FMH/ EUROPA

En octubre de 2015, la FMH se ali6 con el
Consorcio Europeo de Hemofilia (CEH) y

con la Asociacién Europea para la Hemofilia y
Trastornos Similares (EAHAD, por sus siglas
en inglés) con el propdsito de organizar una
visita a Estonia. Para la Sociedad de Hemofilia
de Estonia (SHE), el principal objetivo de esta
visita era obtener asesoria y apoyo con miras
al desarrollo de una red mas sélida de atencién
de la hemofilia en su pais.

La creacién de un centro de tratamiento
integral accesible, certificado por la Red
Europea de Hemofilia (EUHANET por sus
siglas en inglés) ha sido una prioridad para
la SHE, ya que dicho centro garantizaria
tratamiento preventivo consistente, sobre
pedido y de rehabilitacién para todos los

pacientes estonios. Ademads, se enfocaria

en la realizacion de investigacién y en la
cooperacion con centros de otros paises.

Este centro también participaria en el
establecimiento de un padrén nacional de
pacientes y en la capacitacion de nuevos
especialistas en hemofilia. Un padrén nacional
unificado es necesario a fin de garantizar que
se proporcione atencion adecuada a pacientes
ubicados fuera de las principales ciudades,
tales como Tallin y Tartu. La visita abarcé una
reunion con el ministro estonio de salud y
trabajo, Jevgeni Ossinovski.

El objetivo principal de la visita se logro,

dado que se acordo que se establecerd un
centro de tratamiento integral en 2016.
Ademis se organizara un Comité Nacional de
Hemofilia que incluird un profesional médico,
pacientes, representantes del fondo de seguro

médico, y la participacién del Ministerio de
Asuntos Sociales y empresas farmacéuticas.
Por ultimo, se empezara a adquirir factor de
coagulacion con base en la recién establecida
reglamentacion del fondo nacional de seguro
médico, lo que permitira a los pacientes recibir
tratamiento en forma de concentrados de
factor a través de su farmacia local, eliminando
la necesidad de obtener el medicamento
exclusivamente a través del hospital.

Luego del éxito de estos esfuerzos de cabildeo,
la FMH, el CEH y la EAHAD continuaran
apoyando proactivamente los esfuerzos de
pacientes, profesionales médicos y otros
grupos interesados estonios a fin de mejorar
el diagndstico de pacientes con trastornos de
la coagulacién, al tiempo que se garantiza una
atencién adecuada para los pacientes fuera de
los principales centros.

El poder de la informacion: Primera contribucién
de Afganistan al Sondeo mundial anual

Cada ano se recolectan datos agregados de las organizaciones nacionales miembros (ONM) de la Federaciéon
Mundial de Hemofilia (FMH), los cuales se publican en el Informe del Sondeo mundial anual de la FMH, la fuente
de datos més completa sobre personas con trastornos de la coagulacién hereditarios.

/ Christine Herr, COORDINADORA DE
INFORMACION E INVESTIGACION DE LA FMH

Cuando se publicé el primer informe, en 1999,
65 ONM aportaron datos. El informe mas
reciente, para el afto 2014, contiene datos de
106 paises, los cuales representan 91 por ciento
de la poblacion mundial. El Sondeo mundial
anual de la FMH sigue creciendo y nos permite
ofrecer un panorama mejorado con respecto

a la identificacién de pacientes y el acceso a la
atencion.

La Asociaciéon de Hemofilia de Afganistan
(AHA) se estableci6 en 2011 y se convirti6 en
miembro de la FMH en julio de 2012. La AHA
ha mejorado considerablemente sus esfuerzos

de recoleccién de informacién y en 2014 pudo
aportar por primera vez sus datos para el
Sondeo mundial anual. Sus esfuerzos tuvieron
éxito, con la identificacion de 288 personas con
hemofilia A, B o de tipo desconocido.

El doctor Khalilullah Hamdard, presidente

de la AHA, sefal6 que los pacientes llegan

de todo Afganistan para inscribirse y

recibir diagndstico y terapia en el centro de
tratamiento de Kabul. Estos datos también

se utilizan para abogar por un mejor nivel de
atencion de la hemofilia en Afganistan, asi
como para incrementar la comprension de las
complejidades que enfrenta todo el equipo de
atencion integral al interior del pais.

La recoleccién de datos de calidad requiere
un esfuerzo continuo. Desde la primera
aportacion hasta las contribuciones anuales
al Sondeo mundial de la FMH, existen
muchas etapas para mejorar la recoleccién de
datos. La calidad de los datos se basa en su
exactitud, integridad y consistencia. Estamos
colaborando con todas las ONM de la FMH
a fin de garantizar que, cada afo, el Sondeo
mundial anual de la FMH proporcione datos
de mayor valor para la comunidad mundial.

Para obtener mas informacion sobre
recoleccion de datos visite http://www.wfh.org/
en/data-collection.
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Ofrecer orientacion sobre la seleccién de productos

Actualmente hay disponibles diversos nuevos productos para el tratamiento de los trastornos de la coagulacién, y
es probable que durante los préximos dos anos todavia haya mas productos disponibles para la comunidad. No
solamente habra productos de factor VIl y factor IX de “accién prolongada”, sino que también se encuentran en
desarrollo productos recombinantes de factor Von Willebrand (FVW), nuevos tratamientos para trastornos
extremadamente poco comunes, y algunos productos que podrian ser eficaces en la prevencion de hemorragias,
pero que no estan clasificados como concentrados de factor de coagulacién (CFC).

/Mark Brooker, FUNCIONARIO SENIOR DE
POLITICAS PUBLICAS DE LA FMH

A medida que hay més productos entre los
cuales elegir y més paises que deciden adquirir
productos de tratamiento para los trastornos de
la coagulacion, las organizaciones nacionales
miembros de la Federacion Mundial de hemofilia
(FMH) a menudo buscan la asesoria de la FMH
sobre seleccion de productos, particularmente en
lo referente a la seguridad de los mismos.

Hay también preguntas importantes acerca del
abasto de productos de tratamiento. Cuando
los CFC recombinantes estuvieron disponibles
por primera vez hubo preguntas sobre lo que
pasaria con los CFC derivados de plasma.
sDesaparecerian del mercado o seguirian
fabricandose? La respuesta es ahora clara:

los productos derivados de plasma siguen
fabricandose y las cantidades disponibles

cada afio continian aumentando, aunque
lentamente. A medida que se consume cada
unidad internacional de CFC fabricados, existe
un amplio margen para el crecimiento del
abasto mundial. Es probable que los nuevos
productos que se estan comercializando ahora
no reemplacen a los anteriores productos
recombinantes, sino que incrementen la
cantidad total de CFC a escala mundial.

El Comité de la FMH sobre seguridad,
abastecimiento y acceso a productos de
tratamiento supervisa todas las actividades de
la FMH relacionadas con temas de seguridad y
abasto. El comité estd formado por pacientes,
médicos y encargados de la reglamentacion.
Su objetivo es monitorear y comentar sobre

aspectos de seguridad tales como amenazas
para productos derivados de plasma, como la
variante de la enfermedad Creutzfeldt-Jakob, y
las pandemias virales (sindrome respiratorio del
Medio Oriente, hepatitis E, virus del Zika) que
podrian ser transmitidas por la sangre.

En la actualidad, los inhibidores constituyen
una de las mayores preocupaciones relativas a la
seguridad y aplicable a todos los productos de
tratamiento. Si bien la aparicion de inhibidores
es un riesgo relacionado con todos los CFC,
todavia no estd claro si existe una relacion entre
ciertos productos o clases de productos y un
mayor riesgo. Dado que los inhibidores son

una complicacion poco comun de un trastorno
poco comun, sin colaboracién internacional es
sumamente dificil evaluar tales riesgos. La FMH
continuara apoyando iniciativas que monitorean
estos desafios e informard a su comunidad sobre
cualquier avance.

La FMH no puede hacer determinaciones sobre
productos especificos debido a que la seleccion
de productos de tratamiento seguros y eficaces
es responsabilidad de las agencias nacionales
reguladoras y de salud. En el caso de los CFC,
ya sean derivados de plasma o recombinantes,
la seguridad y la eficacia solamente pueden
garantizarse mediante la supervision
reglamentaria de todo el proceso de fabricacion.

sPor qué no sencillamente hacer pruebas al
producto final para cerciorarse que es seguro?
De hecho, las pruebas al producto final no
pueden usarse para garantizar la seguridad
viral de ningtin tipo de CFC. Las pruebas
usadas para la deteccion de agentes virales en

el plasma, ya sea que se realicen a donaciones

o alotes, y ya sean serologicas o moleculares,

no estan disenadas o validadas para aplicarse

a productos finales. El uso de estas pruebas en
productos finales es sumamente inadecuado y
no aporta nada para garantizar la seguridad de
los productos. Las pruebas a productos finales
pueden llevar a una valoracién incorrecta de la
calidad y seguridad del producto, y retrasar la
liberacién del mismo. Las agencias reguladoras
que supervisan mucha de la produccién de CFC
recombinantes [la Administracion de Alimentos
y Medicamentos de Estados Unidos (FDA), y la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA)] no
realizan pruebas de seguridad viral a productos
finales.

Como parte de los esfuerzos continuos de la
FMH por ofrecer orientacion sobre seguridad
y abasto de productos, en 2015 se publicé una
version actualizada de la Guia sobre licitaciones
nacionales para la compra de concentrados de
factor de coagulacion. Posteriormente durante
el aio, la FMH trasladard a Internet su Registro
de concentrados de factor de coagulacién. Esta
valiosa herramienta para evaluar productos

de tratamiento serd mds facil de utilizar y se
actualizard con la informacion mas reciente
acerca de mas de cien productos de tratamiento.
La FMH también publicara una nueva version
revisada de su Guia para la evaluacién de
concentrados de factor de coagulacién, la cual
incluird un mayor analisis sobre los CFC
recombinantes, entre ellos los productos de
“accion prolongada” que ahora se encuentran
disponibles.

PODEMOS HACER MAS

PORQUE USTED ES NUESTRO MIEMBRO

Afiliese o renueve su membresia de la FMH hoy y ahorre

www.wfh.org/membership

W EMH

FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA
FEDERATION MONDIALE DE L'HEMOPHILIE
WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA
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para América Latina

Durante los ultimos cinco afos, muchas de las organizaciones nacionales miembros (ONM) de la Federacién
Mundial de Hemofilia (FMH) en América Latina han ampliado sus redes, se han consolidado y han encontrado
formas creativas de abogar por mejoras en la atencién de los trastornos de la coagulacién en sus paises.

/Luisa Durante, GERENTE DE PROGRAMAS
REGIONALES DE LA FMH / CONTINENTE
AMERICANO

Tradicionalmente, el mayor desafio para las
personas que padecen un trastorno de la
coagulacion ha sido el acceso a productos de
tratamiento tales como los concentrados de
factor de coagulacién (CFC). No obstante,
con cierto incremento en la disponibilidad/
el acceso a productos de tratamiento, el
nuevo obstaculo que muchos de estos paises
enfrentan es lograr acceso a la atencion y el
tratamiento sustentables que se ha alcanzado a
través de los afios.

Todas las organizaciones pasan por etapas de
desarrollo similares: desde su formacién inicial
hasta una comunidad de pacientes organizada
mas consolidada. Conforme se logra el
empoderamiento de pacientes y familiares, las
comunidades abogan por el cambio de manera
cada vez mas eficaz y trabajan juntas a fin de
garantizar que la atencion y el tratamiento
necesarios se encuentren disponibles en su
pais para las personas con hemofilia y otros
trastornos de la coagulacion similares.

Desde su creacién, la FMH ha laborado
arduamente en el Continente Americano
orientando, ofreciendo apoyo y capacitacion
para el desarrollo de habilidades a las ONM
de esta region. Una de las primeras de
muchas reuniones regionales de las ONM
latinoamericanas tuvo lugar en Panama4, en
2003.

En noviembre de 2015, la FMH organizé en
Panama un foro para América Latina, el cual
conto con la asistencia de 38 participantes de
18 ONM latinoamericanas. Este foro se centr6
en tres temas: los tipos de liderazgo favorecen
favorecen la participacién, la inclusion y la
sustentabilidad a largo plazo; la importancia de
establecer alianzas como parte de la estrategia
de las organizaciones a fin de impulsar

metas y objetivos especificos; y como pensar
creativamente con el proposito de lograr el
apoyo gubernamental para la inversion en la
atenciéon. Muchas de las ONM compartieron
sus experiencias y los desafios que enfrentan a

fin de mejorar el nivel de la atencion para las
personas con hemofilia en sus paises.

Durante este foro, los intercambios entre las
organizaciones se centraron en iniciativas que
han resultado eficaces para sus comunidades,
inspirando y desafiando a las demds a pensar
en otras posibilidades, y a aprender de las
realidades de cada organizaciéon. Como
declarara uno de los participantes, “no hay
limites para lo que puede lograrse cuando

se cuenta con un buen equipo de trabajo,
objetivos claros y determinacion”.
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Apoyo continuo a Marruecos
como parte de la segunda
década del programa de la AMP

Durante una visita a Marruecos en octubre de 2015, el presidente de la Federaciéon Mundial de Hemofilia (FMH),
Alain Weill, y un representante del Ministerio de Salud marroqui firmaron un memorandum de entendimiento
que brinda un marco de referencia a fin de continuar la cooperacién como parte de la segunda década del
programa de la FMH, la Alianza Mundial para el Progreso (AMP) en la atencién de los trastornos de la

coagulacion.

/Rana Saifi, GERENTE DE PROGRAMAS
REGIONALES DE LA FMH /AFRICA Y MEDIO
ORIENTE

La AMP de la FMH es un proyecto de diez
aflos para desarrollar la atencion de la salud,
cuyo principal objetivo es incrementar el
diagndstico y el tratamiento de personas con
trastornos de la coagulacion hereditarios.

La meta de la segunda década del programa
en Marruecos es incrementar el niimero de
personas identificadas con un trastorno de la
coagulacién, y fomentar y mejorar el nivel de
atencion ya logrado en el pais.

“Luego del memorandum de entendimiento,
la FMH esta comprometida a continuar la
excelente cooperacion con nuestros aliados
marroquis a fin de impulsar cambios positivos
para la comunidad de trastornos de la
coagulacién en este pais’, afirmé Weill.

Este nuevo acuerdo constituye un paso mas
en la colaboracion conjunta entre la FMH, la
Asociaciéon Marroqui de Hemofilia (AMH)
y el Ministerio de Salud marroqui, la cual se
inici6 a mediados de los noventa. Marruecos
se uni6 al programa de la AMP en 2012 y lo
completd en 2015. Durante un periodo de
cuatro anos, una solida colaboracién entre
la AMH, el Ministerio de Salud y el Instituto
Nacional para la Transfusiéon Sanguinea ha
generado un cambio en la atencién de la
hemofilia, particularmente en términos del
diagnéstico y tratamiento de pacientes con
trastornos de la coagulacion.

De manera notable, se identificd a un total de
335 nuevos pacientes con hemofilia, quienes
ahora pueden recibir atencién integral a
través de cinco centros totalmente funcionales
en Casablanca, Rabat, Fes, Marrakech y
Oujda; ademas de la proxima apertura de dos
centros adicionales en Tanger y Laayoune.

A través de la organizacion de talleres de
capacitacion multidisciplinarios, un total de
170 profesionales médicos marroquis entre
los que se cuentan especialistas de laboratorio,
de enfermeria, hematdlogos y fisioterapeutas

participaron en plataformas apoyadas por
la FMH a fin de facilitar el didlogo sobre
la mejora de la calidad de la atencién y de
ofrecer informacién sobre las opciones de
tratamiento mas recientes.

El donativo de la FMH de 900,000 unidades
internacionales de concentrados de

factor de coagulacién, junto con la mayor
disponibilidad de productos de tratamiento
proporcionados por el Ministerio de

Salud marroqui, ha ayudado a garantizar

el tratamiento oportuno de pacientes,
especialmente de quienes requieren
intervenciones quirurgicas inmediatas.

UNA MIRADA AL FUTURO: LOS
PROXIMOS TRES ANOS

A pesar de estos logros, la comunidad de
trastornos de la coagulacién en Marruecos
sigue enfrentando retos a fin de lograr
Tratamiento para todos en la poblacién de
pacientes. El actual proyecto de la AMP no
solamente ayudara a consolidar los avances
alcanzados hasta ahora, sino que también
apoyara la implementacién de las metas de

la Estrategia Nacional para la Atencién de la
Hemofilia. La FMH proporcionard apoyo de
capacitacion a fin de ayudar al establecimiento
de centros de tratamiento en zonas remotas

y pequeiias ciudades, lo cual ayudard a
garantizar un mejor acceso a la atencion de la
hemofilia para pacientes de todas las regiones
del pais.

Jaouad Chbehi, presidente de la AMH,
comento: “Estamos entusiasmados por esta
nueva fase de colaboracién con la FMH.
Creemos que nuestro intercambio bilateral
sobre las prioridades para la atencién
garantizard que los programas que se
implementen sean diseflados para satisfacer
totalmente las necesidades de los pacientes en
el pais”

Chbehi agrego: “A través de los anos, la FMH
ha iniciado muchas acciones en apoyo a la

AMH. Reconozco sus excepcionales esfuerzos.
Entre otras cosas, la FMH ha apoyado una
muy provechosa alianza de hermanamiento
entre la AMH y la Asociaciéon Francesa de
Hemofilicos, iniciada en 2013. Gracias a
este hermanamiento continuo, y a través

de numerosos intercambios con nuestra
organizacion hermana francesa, la AMH ha
adquirido un cimulo de conocimientos y
establecido fuertes vinculos interpersonales
orientados a mejorar las condiciones de
adultos y ninos que padecen trastornos de la
coagulacion hereditarios en Marruecos”

Durante los proximos tres afos, el apoyo

de la FMH ayudard a reunir a las diferentes
partes interesadas con el propdsito de preparar
directrices de tratamiento nacionales que
garantizaran la armonizacién de la terapia
administrada a los pacientes en los diversos
centros de tratamiento de hemofilia. También
se enfocard a garantizar que la informacién
sobre la hemofilia y otros trastornos de la
coagulacion se encuentre disponible para

los pacientes no solamente en las ciudades,
sino también en zonas remotas. Asimismo,

la capacitacion proporcionada a técnicos de
laboratorio en diversos centros de tratamiento
de hemofilia se centrara en mejorar la
precision del diagnéstico de laboratorio, de
manera que los pacientes puedan recibir los
planes de tratamiento necesarios y evitar
complicaciones.

Todos los aliados participantes esperamos
ser testigos de los importantes cambios que
impulsara esta segunda fase del programa
de la AMP para la comunidad de trastornos
de la coagulacion en todas las regiones de
Marruecos.

La FMH agradece el apoyo al Programa de la
AMP de Baxalta, Bayer, Biogen, Biotest, CSL
Behring, Grifols, Kedrion, Novo Nordisk, Pfizer
y Sobi.



Charla sobre la Iniciativa

Piedra Angular

La Iniciativa Piedra Angular de la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH)
surgié de un deseo entre las organizaciones nacionales miembros
fundadoras de la FMH de proporcionar apoyo, experiencia y capacitacion
a paises con niveles minimos de atencién. A través de esta iniciativa, la
FMH sienta los cimientos para la atencién basica de la hemofilia y

establece alianzas que todas las partes involucradas consideran daran paso

a una estructura integral y sustentable de administracién de la atencién y
apoyo a los pacientes en los paises receptores.

/Roddy Doucet, GERENTE INTERINO DE
DONATIVOS ANUALES DE LA FMH

La FMH se enorgullece al expresar que este
programa esta cumpliendo su promesa,
pero no necesariamente tiene que creernos
anosotros. Le pedimos a Megan Adediran,
fundadora y actual directora ejecutiva de la
Fundacién de Hemofilia de Nigeria (FHN),
el primer pais en el que se implementa la
Iniciativa Piedra Angular, y a Deon York,
miembro del consejo directivo y presidente
del Comité de financiamiento y desarrollo
de recursos de la FMH, que reflexionaran
sobre sus experiencias con este transformador
proyecto, y estos son sus comentarios.

¢ Cuénto tiempo han participado con la
FMH?

Megan: He participado activamente con

la FMH desde 2008; su naturaleza abierta

y su deseo de ayudar hicieron que me

acercara y desde entonces he llegado a creer
fervientemente en nuestra vision compartida
de Tratamiento para todos.

contenido de
www.he

Deon: He estado con la FMH durante mas de
una década; impulsado por el reconocimiento
de que, exclusivamente debido al acceso al
tratamiento y la atencién puedo, aun con
hemofilia grave, llevar una vida activa y casi sin
dolor. Lamentablemente, solo una cuarta parte
del mundo disfruta del nivel de atencién que
yo recibo en Nueva Zelandia.

¢Por qué piensan que es importante la
Iniciativa Piedra Angular?

Megan: Desempena un papel fundamental

para Nigeria en el desarrollo de los cimientos
para un mejor diagnostico, asi como en la
capacitacién para profesionales de la salud

sobre mejores técnicas de tratamiento. Sin
embargo, su verdadero valor radica en la
creacion de conciencia sobre los retos que
enfrentan diariamente las personas que padecen
trastornos de la coagulacién. No queremos que
vuelvan a ocurrir situaciones como la de Adiele,
de cuatro anos, que pasd dos semanas sin recibir
diagnostico después de sufrir una caida en el
patio de su casa. Me da gusto informar que, una
vez que recibi6 el diagnostico adecuado, la FHN
proporciono el factor necesario, y en cuestion de

efie accesoa

dias Adiele ya estaba jugando otra vez; un final
feliz en este caso, pero colaboramos arduamente
con la FMH a fin de garantizar que ningtn
paciente tenga que esperar tanto tiempo para
recibir tratamiento.

Deon: Como sefiala Megan, se trata de
infraestructura, y la inica manera en la que
podemos mejorarla es trabajando con los
pacientes, sus familiares y organizaciones
locales para instruir a los encargados de tomar
decisiones sobre los recursos necesarios. Toma
tiempo, experiencia y compromiso desarrollar
un sistema de apoyo integral para los
trastornos de la coagulacion y es esta inversion
a largo plazo en las personas lo que para mi
representa el corazén y el alma de la FMH,

y que la Iniciativa Piedra Angular retoma de
manera excelente.

Muchas gracias por charlar con
nosotros. ; Tienen algo mas que
agregar para nuestros lectores?

Megan: Gracias a todas las personas que
apoyan la labor de la FMH; su generosidad con
frecuencia marca la diferencia entre la vida y
la muerte para muchas personas alrededor del
mundo. Cada ddlar que aportan nos permite
continuar nuestra importante misién de lograr
Tratamiento para todos.

Deon: El logro de nuestras metas requiere de
multiples enfoques, entre ellos el muy exitoso
Programa de ayuda humanitaria y la Iniciativa
Piedra Angular de la FMH. No obstante,

y aqui es donde los donativos individuales
son cruciales, es nuestra capacidad para
instruir y abogar la que garantizara que
nuestra comunidad siga recibiendo la mejor
atencion posible. La FMH, con sus afios de
experiencia y su dedicada red de voluntarios,
puede optimizar al médximo cada una de las
aportaciones financieras.

sLe gustaria unirse a Megan y a Deon para
ayudar ala FMH alograr su vision de
Tratamiento para todos? Comuniquese con
Roddy Doucet, gerente interino de donativos
anuales de la FMH, a rdoucet@wtfh.org.
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Nueva herramienta interactiva
le facilita encontrar el material
de la FMH que usted necesita

La labor de impulsar la atencién de la salud de la Federacién
Mundial de Hemofilia (FMH) se basa en un modelo de desarrollo

integral cuyo objetivo es lograr cuidados integrales sustentables

y tratamiento para todos.

/Fiona Robinson, GERENTE DE MATERIALES
EDUCATIVOS DE LA FMH

El modelo define las etapas para lograr
objetivos clave en seis dreas fundamentales,

o pilares, para el desarrollo de programas
nacionales de atencion de la hemofilia:

apoyo gubernamental, administracion de

la atencion, experiencia médica (incluso
multidisciplinaria), productos de tratamiento,
organizaciones de pacientes, y recolecciéon de
datos y resultados de investigacion.

La FMH produce muchos materiales
educativos a fin de apoyar el desarrollo de

sus organizaciones nacionales miembros en
dichas seis dreas. Ahora, usted puede explorar
estos materiales con una nueva herramienta
interactiva en la pagina Internet de la FMH.
Esta herramienta le permite seleccionar el pilar
acerca del cual desea conocer mds, echar un
vistazo a los subtemas dentro de ese pilar, ver

los materiales relacionados con cada tema, y
descargar de inmediato o consultar en linea
el(los) material(es) que necesita. También
puede encontrar materiales para apoyar
preguntas en las que no habia pensado antes
o nuevas direcciones hacia las cuales orientar
su proyecto. La naturaleza interactiva de la
herramienta facilita navegar de un tema a
otro y regresar, destacando diversos tipos de
materiales, entre ellos publicaciones, videos,
paginas Internet y otros mas.

Sigue estando disponible en la pagina Internet
de la FMH la funcion de busqueda en la
Biblioteca de publicaciones para encontrar
materiales relacionados con palabras clave
especificas, con un autor en particular o con
un titulo determinado. Esta puede ser la
manera mas rapida de encontrar uno de sus
materiales preferidos de la FMH con el cual ya

esta familiarizado(a). También ofrece la opcién

Find the WFH resource you need

BROWSE OVER 300 RESOURCES BY TOPIC
‘WITH OUR NEW INTERACTIVE TOOL.

de descargar materiales en otros idiomas,

si estuvieran disponibles, o de consultar la
lista completa de materiales en cualquiera de
los seis idiomas disponibles: inglés, espafiol,
francés, arabe, chino y ruso. La herramienta
interactiva de exploracion de materiales
actualmente se encuentra disponible en inglés,
y estamos trabajando para ofrecerla también
en espanol y en francés.

Cada material de la FMH ha sido elaborado
para satisfacer una necesidad educativa
identificada. El objetivo de la herramienta
interactiva de exploracion de materiales es
conectar a cada miembro de la comunidad con
los materiales que satisfagan sus necesidades
especificas conforme realizan su valiosa labor
de ofrecer informacion y atencién sustentable a
las personas con trastornos de la coagulacion.

Ministerio colombiano apoya mejoras en la
administracion de la atencién para la hemofilia

El Ministerio de salud y Proteccién Social (MSPS) de Colombia organizé el primer simposio internacional sobre
enfermedades huérfanas, en noviembre de 2015.

/Luisa Durante, GERENTE DE PROGRAMAS
REGIONALES DE LA FMH / CONTINENTE
AMERICANO

En 2013, la Federacién Mundial de

Hemofilia (FMH) firmé un memorandum

de entendimiento con el MSPS como parte

del programa de la Alianza Mundial para

el Progreso (AMP) en la atencién de los
trastornos de la coagulacién, a fin de mejorar
la organizacién de la atencién en Colombia.
Este simposio da continuidad a la alianza entre
Colombia y la FMH a través del programa de
la AMP.

Durante el simposio, el doctor German
Escobar, jefe de la oficina de calidad del
MSPS, coment6 los avances y las mejoras en
la atencion de la hemofilia. “Colombia ha
logrado grandes avances en el establecimiento
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de uno de los mas sofisticados sistemas de
monitoreo e informacion de la atencion de la
hemofilia y otros trastornos de la coagulacion
en el mundo’, afirmo el doctor Escobar.
“Esto permitira al gobierno y otros actores
en el sistema de atencion de la salud contar
con valiosa informacién que abarca todo el
espectro de la atencion, desde el diagndstico
hasta el tratamiento y la rehabilitacion,

con el propésito de poder tomar medidas
mas adecuadas a fin de mejorar la calidad

de la atencion, definir de la mejor manera
potenciales politicas publicas, y fomentar la
investigacion.”

La FMH hizo una presentacién sobre

el tratamiento integral de la hemofilia y
compartié modelos sobre como estructura la
atencion para personas con hemofilia y otros

trastornos de la coagulacion. El doctor Bruce
Evatt y la doctora Roshni Kulkarni, ambos
asesores médicos de la FMH, compartieron
sus experiencias en la administracion de la
atencion integral para la hemofilia y otros
trastornos de la coagulacion.

“El desarrollo de la atencién de la hemofilia
en el pais se estd convirtiendo en un punto

de referencia para el tratamiento de otros
trastornos de la coagulacién poco comunes
en Colombia’, sefial6 el doctor Sergio
Robledo, presidente de la Liga Colombiana

de Hemofilicos. “El pais se ha beneficiado de
la experiencia de la FMH en el desarrollo de
mejores practicas para la administracion de la
atencion y en la mejora de la calidad de vida de
las personas con hemofilia y sus familiares”
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Las actividades de las personas con hemofilia y sus organizaciones son importantes para todos los
miembros de la comunidad mundial de trastornos de la coagulacion. Agradeceremos historias,

cartas y sugerencias para articulos. Por favor envielos a:

Editor, El mundo de la hemofilia
1425, boul. René-Lévesque Ouest, bureau 1010
Montréal, Québec H3G 1T7, Canada

Correo-e: jpoulton@wfg.org

Calendario
de eventos

El mundo de la hemofilia, abril 2016:
Calendario de eventos

Actualizado el 16 de marzo de 2016
VI curso internacional de formacién
en hemofilia y otras coagulopatias
congénitas: “Tratamiento profilactico
de vanguardia para la hemofilia”

17 al 19 de mayo de 2016

Madrid, Espana

Correo e: fundacionve@hemofilia.
com

http://cursorfve.com/

23° taller internacional IPFA/PEI
sobre "Vigilancia y deteccién de
patégenos transportados por la
sangre”

25 al 26 de mayo de 2016
Lisboa, Portugal

Tel.: 31 20 512 3561

Correo e: info@ipfa.nl
www.ipfa.nl

62° reunién anual del Comité
Cientifico y de Normalizacién (SSC)
de la ISTH

25 al 28 de mayo de 2016
Montpellier, Francia

Correo e: Barbara_Krolak@isth.org
www.SSC2016.0org

68° reunién anual de la NHF
21 al 23 de julio de 2016
Orlando, Estados Unidos
www.hemophilia.org

Congreso Mundial 2016 de la FMH
24 al 28 de julio de 2016

Orlando, Estados Unidos

Tel.: 514 394 2834

Correo e: info2016@wth.org
www.wfh.org/congress/en/

Conferencia anual del Consorcio
Europeo de Hemofilia

7 al 9 de octubre de 2016
Stavanger, Noruega

Correo e: office@ehc.eu
www.ehc.eu

3er congreso sobre controversias en
trombosis y hemostasia (CiTH) /

82 conferencia rusa sobre
hemostasiologia y hemorreologia
clinicas

20 al 22 de octubre de 2016

MoscU, Rusia

Tel.: 7 (495) 646 01 55

Correo e: apoziturina@ctogroup.ru
http://cith2016.ru/en/
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