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MISIÓN 
 

Mejorar la calidad de vida de las personas con Hemofilia u otra 

coagulopatía congénita, apoyando a los afectados y a sus familiares 

directos. LA detección, apoyo, información y psico -educación a portadoras 

del defecto. La formac ión de afectados (niños, jóvenes y adultos), familiares, 

voluntariado, estudiantes universitarios y profesionales. La concienciación 

social sobre la enfermedad, potenciando socialmente las donaciones de 

sangre y plasma, y la promoción y captación de volunt ariado.  
 

VISIÓN 
 

La Asociación Regional Murciana de Hemofilia quiere ser un referente 

dentro del movimiento asociativo de personas con Hemofilia (discapacidad 

orgánica). Transparente en su gestión, prestadora de servicios de calidad, 

con capacidad de inno vación y adaptación ante las nuevas necesidades 

que van surgiendo, para así cumplir su misión.   
 

VALORES 
 

Los valores de la Asociación Regional Murciana de Hemofilia, son la base 

del trabajo diario que emprendemos, ayudándonos a cumplir con nuestra 

misión y a realizar nuestra visión. Estos valores son:  

 

¶ Solidaridad.  

¶ Igualdad.  

¶ Participación.  

¶ Defensa de los derechos de las personas con coagulopatía congénita.  

¶ Transparencia.  

¶ Calidad.  

¶ Innovación.  

¶ Profesionalidad.  

¶ Democracia interna.  

¶ Responsabilidad.  

¶ Diversidad  y respeto a la dignidad de las personas.  

¶ Eficacia y eficiencia  
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COLABORADORES 2018. 
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Empresas privadas:  

 

- Frutas Los Toreros.  

- El Pozo. 

- Fripozo. 

- Los Allozos- Luis Cánovas López . 

- Recreativos Martín . 

- Hotel Pacoche S.L.  

- Revisur S.L. 

- Etosa Obras y Servicios S.L. 

- Autocares Espuña S.L.   

- Construcciones Palomares S.L.  
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REDES SOCIALES 

 

 

- Página Web :www.hemofiliamur.com  
 

- www.faceebook.com/hemofiliamurcia  

 

-  @ hemofiliamur 

 

- Correo electrónico: 

asociacion@hemofiliamur.com  

 

-  

Móvil Asociación 660033044  

 
 

 

 

mailto:asociacion@hemofiliamur.com
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OBJETIVOS 

 
 

 1.- Llevar a cabo una atención psicosocial a la población hemofílica, 

las portadoras  y a sus familias durante el 2018.  

 

 2.- Atender a la s familias recién diagnosticadas.  

 

 3.- Informar, asesorar y dar apoyo emocional a afectados y familiares 

sobre temas de interés para ellos.  

 

 4.- Mejorar el servicio de información y comunicación con los 

asociados y voluntarios, creando un canal de difusi ón que facilite la fluidez 

de comunicación entre ambas partes.  

 

 5.- Formar e informar a los asistentes en  las Jornadas (niños, jóvenes, 

adultos y familiares) sobre la hemofilia, aspectos psico -sociales, su 

tratamiento, autotratamiento, etc., ofreciéndole s apoyo psicosocial y 

dotándolos de estrategias y habilidades básicas que les permitan enfrentarse 

y superar las distintas situaciones con las que se van a encontrar diariamente.  

 

 6.- Promover la participación y apoyo de los voluntarios en las distintas 

actividades que organiza y gestiona la Asociación, en las comisiones de 

trabajo, así como en otras entidades afines.  

  

 7.- Formar a jóvenes no afectados y afectados de hemofilia para su 

implicación como voluntarios en las actividades que la Asociación desa rrolla.  
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GRADO DE CONSECUCIÓN DE LOS PROYECTOS DEL PLAN DE 

TRABAJO 2018. 

 

 

 Durante el año 2018 se han ejecutado  el 92 % de las actividades 

previstas en el programa de trabajo de la Asociación Regional Murciana de 

Hemofilia.  

 

92%

6%

0%

20%

40%

60%

80%

100%

EJECUTADAS NO EJECUTADAS
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INGRESOS Y GASTOS SEDE 2018. 

 

 

 

PERSONAL; 
68%

PROGRAM
AS Y 

ACTIVIDAD
ES; 20%

MANTENI
MIENTO; 

12%

GASTOS SEDE

 
 

 

 

SUBVENCIONES; 
75%

DONATIVOS Y 
LOTERIA; 12%

CUOTAS 
SOCIOS; 3%

OTROS; 8%
PARTICIPANTES 
ACTIVIDADES; 

2%

INGRESOS SEDE
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GASTOS CENTRO FORMACIÓN PERMANENTE 2018 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

GASTOS CHARCA

MANTENIMIENT

O; 60%

PERSONAL; 40%
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1.-  MEMORIA DEL PROYECTO SERVICIO DE INFORMACIÓN, 

ORIENTACIÓN Y APOYO DEL COLECTIVO DE FAMILIAS CON 

HEMOFILIA. 

 
 

El equipo psico -social de la Asociación Regional Murciana de Hemofilia 

ha trabajado de forma organizada y coordinada. En este sentido es 

importante decir que la atención a los beneficiarios y las actuaciones 

realizadas dentro de este proyecto se han llevado a cabo en la sede social 

de la Asociación, en el hospital y en el propio domicilio de las familias con 

hemofilia.  

 

El gráfico 1 nos muestra el censo de hemofilia de la Región de Murcia 

durante el año 201 8. Una de las actividades que desarrollan los profesionales 

de la Asociación es la atención y registro de las familias recién 

diagnosticadas. En el año 201 8 ha habido un nuevo caso  diagnosticado y el 

fallecimiento de un asociado a.  

 

Grafico 1  
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Por otra parte , la coordinación del equipo ha sido directa en todos los 

programas, con los afectados, las portadoras y familiares de la asociación. 

En este sentido se han derivado casos con una problemática específica. La 

coordinación también ha ido encaminada a aprovechar las actuaciones 

previamente planificadas por uno de los miembros del equipo.  

 

 Se han mantenido múltiples reuniones del equipo para la planificación 

de tratamientos, valoración de los casos intervenidos, elaboración de 

informes, etc.  

 

En casos puntuales y con el fin de apoyar el tratamiento se ha contado 

con la colaboración de un médico hematólogo, así como con el  

fisioterapeuta de la Asociación.  

 

 Durante el año 201 8 se ha informado a usuarios sobre actividades que 

organiza la asociación, as í como otras entidades públicas y privadas. En este 

sentido se ha informado y orientado tanto a familias de hemofilia de la 

Región de Murcia y de otras comunidades autónomas, estudiantes 

universitarios, profesionales socio -sanitarios, particulares y volunt ariado, etc., 

sobre la asociación, la discapacidad, el centro de formación permanente en 

hemofilia, etc.   

   

 El total de personas atendidas en la Asociación durante el año 201 8 ha 

sido de 98 asociados y no asociados , sin contar las personas atendidas  

tel efónicamente que solicitaban información sobre las actividades . El total 

de atenciones directas y telefónicas del equipo multiprofesional de la 

Asociacion Regional Murciana de Hemofilia ha sido durante el año 201 8 de  

638 intervenciones, llevando a cabo ap roximadamente unas 320 gestiones, 

llamadas asociados, llamadas por gestiones de casos, etc. (Grafico 2).  
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ATENCIONES 2018

638; 40%
650; 40%

320; 20%

ATENCION DIRECTA Y TELEFONICA
ATENCION TELEFONICA SALIENTE
OTRAS LLAMADAS POR ACTIVIDADES

 
 

Gráfico 2  
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Se ha llevado a cabo el tratamiento psicológico individual y de pareja, 

así co mo asesoramiento y orientación psicológica  de  12  personas,  1 1 

familias, con un total de 105 intervenciones individualizadas presenciales 

(casos nuevos detectados y casos de años anteriores que continúan 

tratamiento).  También se ha llevado a cabo la ate nción telefónica a nivel 

psicológico de 4 familias . 

 

- Atención y r egistro de las familias recién diagnosticadas. En el año 

2018  ha habido un nuevo caso  diagnosticado y un afectado fallecido en  la 

Región de Murcia .  

 

- Renovación de  los carné de Hemofil ia y boletín de inscripción en 

FEDHEMO de  siete  afectados  y portadoras . 

 

- Se han realizado gestiones, contactos telefónicos e intervenciones 

con UTS y profesionales de Ayuntamientos, profesores de servicios a la 

comunidad  y personas de apoyo de CARITAS , profe sores y directores de 

colegios y con otros profesionales (trabajadores sociales, terapeutas, etc.), 

con el fin de llevar a cabo un seguimiento y coordinación de algunos casos.  

 

 El total de intervenciones de todo el personal técnico de la Asociación,  

tanto de atención directa, como por teléfono , correo electrónico  y 

gestiones,  ha sido de unas 958.   

La atención prestada ha sido a afectados, portadoras, familiares directos, 

familiares de fallecidos y personas no asociadas, a los que se les ha prestado 

un servicio a través del cual se ha llevado a cabo:  

 

a) Información, orientación y asesoramiento.  

b) Gestión de ayudas, prestaciones,  etc.   

c) Apoyo y tratamiento psicológico y social.  

d ) Actualización de datos . 

e) Detección de necesidades . 

f) Seguimien to de los casos para valorar el estado actual, situación personal, 

familiar, social y psicológica.  

g) Información sobre empleo, cursos de formación, becas  en España y 

extranjero , ayudas, etc.  

h) Información sobre actividades organizadas por la Asociación y  por 

FEDHEMO. 

i) Apoyo a afectados, parejas a través de  entrevistas de apoyo a afectados 

de hemofilia, portadoras y familiares que acudieron sin demanda específica , 
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y otros que habían sido previamente citados, ofreciéndoles información útil 

desde el punto  de vista psicológ ico y social.  

j) Acompañamiento y e ducación de familias en relación con la organización 

del hogar  y educación de los hijos . Acompañamiento familias valoración 

especialistas médicos y de salud mental.  

k) Coordinación con el Servicio de Hem atología para derivación y 

seguimiento de los casos , así como con el odontólogo . 

l) Información, orientación, asesoramiento y tramitación de ayudas, solicitud 

de la dependencia y seguimiento de la misma, información sobre 

certificados de hacienda, elaborac ión de recursos ordinarios, revisión de 

certificados de discapacidad , información y tramitación de la exención del 

impuesto de circulación, prestaciones por hijo a cargo, etc.  

 

Se han mantenido contactos y entrevistas con padres para informarles 

de activid ades puntuales a celebrar, a un total de 26 familias , habiendo 

contactado con algunas de ellas para varias actividades. Elaborando un 

total de 17 informes    y demás documentación necesaria para participar en 

las actividades. Dichos informes dirigidos al eq uipo multiprofesional de: 

Jornadas de Formación en Hemofilia dirigidas a niños entre los 8 y los 12 años, 

Jornadas de Formación para Afe ctados y Familias con Inhibidor,  Jornadas de 

Jóvenes  y Jornadas Padres  y HEMOJUVE (Jornadas dirigidas a Jóvenes) . El 

tot al de familias que han participado en las actividades ha sido de  17 

(algunas han participado en varias actividades) . 

 

 El equipo psico -social ha participado activamente, en las Jornadas de 

Formación dirigidas a afectados con inhibidor y sus familias, Jorna das de 

Formación dirigidas a niños entre los 8 y los 12 años, Albergue de Padres con 

Hijos en Edad Temprana y en los Talleres de Información Apoyo Emocional 

dirigidos a p adres con hijos entre 1/15 años . 
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OTRAS ACTUACIONES LLEVADAS A CABO POR EL EQUIPO DE 

PROFESIONALES. 

 

- Actividad investigadora: Estudio de necesidades en las áreas médica, 

personal, familiar y social niños, durante las Jornadas de Formación en 

Hemofilia y el albergue de padres.  

 

- La organización, control y evaluación, participand o activamente en los 

diferentes proyectos que se han ejecutado han sido:  

  

 -XLII  Asamblea General Ordinaria de la Asociación.  

 -Encuentros del Voluntariado Social y Discapacitados.  

 -Asistencia a las Juntas Directivas de la Asociación.  

 -Reuniones previa s de coordinación, planificación y distribución de 

actividades. Un total de 9 reuniones.  

 -Realización de actividades orientadas a la planificación de 

entrevistas.  

 - XXIX Jornadas de Formaci·n òJ·venes y Hemofiliaó para ni¶os entre 

los 8 y los 12 años.  

 - Jornadas de Formación en Hemofilia dirigidas a afectados con 

inhibidor   y sus familias. 

 - Servicio de valoración y tratamiento fisioterápico.  

- Organización y participación en las Jornadas de Formación dirigidas 

a padres con hijos entre los 3 y los 7 año s. 

- Organización y participación en la XL VII Asamblea Nacional de la 

Feder ación Española de Hemofilia y XX V 

 Simposio Nacional Biopsicosoc ial.  

- Elaboración del Borrador del Plan de Trabajo para 20 18 y Memoria de 

actividades y económica del 20 17. 

- Solicitud de subvenciones, seguimiento de las mismas y justificación.  

- Solicitud Registro Entidades Voluntariado.  

- Solicitud Registro SEPAP. 

- Reuniones , entrevistas  y contactos telefónicos con otros profesionales 

para la preparación de actividades.  

- Asistenc ia a reuniones de entidades públicas y privadas, a Comisiones 

de Trabajo de FAMDIF, y a Jornadas Formativas organizadas por la 

Administración y por Colegios Profesionales.  

- Asistencia a la Comisión de Escolarización de FAMDIF/COCEMFE y a 

las reuniones de los trabajadores sociales.  
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- Mecanización de la contabilidad, el control de pagos y el contacto 

con proveedores.   Gestiones con empresas privadas y proveedores.  

- Gestiones con empresas privadas de la Región de Murcia.  

- Asistencia al curso Extinción de In cendios . 

- Asistencia  al acto de la Concejalía de Derechos Sociales del Excmo. 

Ayuntamiento de Murcia para la firma de subvenciones . 
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2.-  MEMORIA DEL PROYECTO SERVICIO DE 

PREVENCIÓN Y MEJORA DE LA FUNCIONALIDAD 

ARTICULAR EN HEMOFILIA. 

 
 

Durante el año 2018 se ha llevado a cabo un servicio de prevención y 

tratamiento fisioterápico a afectados de hemofilia y padres.  

 

 Dentro de este servicio se han llevado a cabo las siguientes 

actuaciones:  

 

- Organización y planificación de los afectados que actualmente están 

en tratamiento periódico.  

- Adquisición de materiales de fisioterapia y de equipamientos para un 

buen desarrollo de los tratamientos. En este sentido:  

Materiales:  papel camilla, guantes, papel de manos, cremas y 1 

sabana ajus table para camilla.  

Equipamiento:  Ankle Tough set (correas elásticas), cinta métrica, disco 

de equilibrio, goniómetro digital, Ice pack wrap rodilla -codo, 6 

unidades de islas de equilibrio, kettlebell (pesas rusas de 4 y 8 Kg), 

escalera modulable de entren amiento, snad disc dumbbell de 3 kg y 

esterilla.  

- Valoraci ones  músculo -esquelética s siguiendo las recomendaciones de 

la Federación Mundial de Hemofilia, usando la Hemofhilia Joint Health 

Score (HJHS). Se trata de la escala de salud articular, validada para 

personas afectadas de hemofilia, en la que a través de una serie de 

parámetros, podemos determinar el tipo de deterioro que presenta el 

paciente .   

- Tratamiento fisioterápico de adultos y jóvenes.  

- Tratamiento fisioterápico de niños que han presentado un pro ceso 

hemorrágico.  

- Seguimiento de casos.  

- Formación en ejercicios de mantenimiento (isométricos) a  niños y 

padres en la sede social y seguimiento de los ejercicios realizados en el 

domicilio familiar. Lleva ndo a cabo el programa de prevención de 

patologías  músculo -esqueléticas con la enseñanza y realización 

teórico -práctica de ejercicios de fortalecimiento y tonificación, dirigida  

a niños/adolescentes y padres a través de sesiones formativas 

semanales para el grupo de niños de 3 a 8 años y mensuales para e l 
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grupo de niños/adolescentes de 9 a 15 años, así como sesiones 

formativas para los padres, y un seguimiento continuo en el domicilio 

de los afectados o en la sede social.  

 

Estas sesiones formativas, tienen como fin la  prevención de patologías  

músculo -esqueléticas a través de la realización de ejercicios de tonificación 

de los principales grupos musculares que se ven afectados en hemofilia, con 

el fin de proteger las articulaciones de posibles lesiones. Los ejercicios en las 

sesiones formativas se  reali zan a través de juegos, utilizando material 

específico para ello.  

 

En relación a la metodología empleada en el programa de prevención 

de lesiones musculo esqueléticas, por un lado, en el grupo de niños con 

hemofilia, decir que el tratamiento fisioterápico y su duración ha sido 

individualizado dependiendo del proceso o procesos que han tenido en 

articulaciones y músculos. El resto de niños han sido valorados, llevando a 

cabo un seguimiento a lo largo del año.  

 

Se ha orientado a los padres y en algunos casos  se ha apoyado en la 

gestión de actividades deportivas adecuada para caso individualmente en 

su lugar de residencia.  

 

- Elaboración de informes individualizados y de informes solicitados por 

el propio afectado, la familia y otros profesionales para la solici tud del 

certificado de minusvalía.  

- Atenciones telefónicas a afectados y padres, así como contacto con 

los usuarios del proyecto para el seguimiento de casos.  

- Preparación charlas, cuestionarios, etc. para las Jornadas de 

formación dirigidas a afectados con inhibidor y sus familias y las 

Jornadas de Formación en Hemofilia dirigidas a niños entre los 8 y los 12 

años , Albergue de padres con hijos en edad temprana, y charlas a 

padres . 

 

Los beneficiarios previstos en este proyecto son 75 personas (adultos, 

jóvene s y niños). Del total de beneficiarios  21 son niños y adolescentes,  para 

el programa de prevención a través de la fisioterapia, más los padres  y 

madres.  

 

En el año  2018 el fisioterapeuta de la Asociación Regional Murciana 

de Hemofilia ha intervenido y ha llevado a cabo una atención de 75 

afectados, el 100% del total de beneficiarios previstos en el proyecto.  
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Del total de afectados un  72% son adultos y jóvenes y un 28% niños y 

adolescentes.  

 

Del total de adultos  y jóvenes intervenidos, el 28%  están en  tratamiento 

periódico  continuado actualmente ,  por lesiones o secuelas , un 48% ha sido 

tratado puntualmente, algunos casos en varias ocasiones, por distintos 

procesos hemorrágicos y problemas agudos, a lo largo del año,  estando e n 

control  ordinario y seg uimiento . Del total de adultos/jóvenes a un 24% solo se 

le has realizado una valoración musculo -esquelética.  

 

Del total de niños/adolescentes se ha intervenido en el 100% de los 

casos, llevando a cabo una valoración al 100%, y un tratamiento puntual por 

he morragias con varias intervenciones a un 29% de los casos.  

  

El total de tratamientos , valoraciones, revisiones,  realizados en el 2018 

a los afectados de hemofilia, adultos , jóvenes  y niños, ha sido de  443. Al 

mismo tiempo se ha llevado a cabo  seguimien tos de los casos y se ha 

formado y dado las  indicaciones oportunas sobre  ejercicios  para su 

realización  en el domicilio familiar . 

Se han llevado a cabo también  149  atenciones telefónicas  y llamadas 

telefónicas a afectados y padres .   
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3.-  MEMORIA DEL PROYECTO XLII ASAMBLEA GENERAL 

DE LA ASOCIACION REGIONAL MURCIANA DE 

HEMOFILIA. 

 

 

La XLII Asamblea General Ordinaria de la Asociación Regional 

Murciana de Hemofilia se celebró el día 8  de Abril, a l as 11:00 h. en el Centro 

de Formación Permanen te en Hemofilia "Hnos. Manuel y Javier Moreno".  

 

A ella asistieron unos 63 asociados aproximadamente, entre afectados, 

portadoras, familiares y voluntarios de la Asociación.  

 

 

El orden del día fue el 

siguiente:  

 

1.- Lectura y aprobación si 

procede del act a de la XLI 

Asamblea General Ordinaria.  

2.- Informe de Gestión: 

memoria de actividades 2017, 

balance económico 2017. 

Aprobación si procede.  

3.- Plan de trabajo valorado 

para 2018. Aprobación si 

procede.  

4.- Información XLVII Asamblea Nacional de Hemofilia y XXV Simposio 

Nacional a celebrar en Zaragoza.  

5.-  Otros asuntos de interés.  

6.- Ratificación Junta Directiva.  

7.- Ruegos y preguntas.  

 

 Los temas destacados fueron: Jornadas de Formación en Hemofilia 

para niños entre los 8 y los 12 años, Jornadas Anders en dirigidas a Afectados 

con Inhibidor, Asamblea  Nacional de FEDHEMO, etc . 

 

Los asambleístas aprobaron por unanimidad el balance económico y 

memoria del año 201 7, así como el plan de trabajo para 201 8.   
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 A las 13'00 h. tuvo lugar la clausura de la Asambl ea. A la misma asistió 

el Sr. Alcalde del Ayuntamiento de Totana, D. Andrés Cánovas y la Sra. 

Presidenta de FAMDIF/COCEMFE Murcia, Dña. Carmen Gil Montesinos.  

 

 Una vez finalizada la Asamblea General se llevó a cabo una comida 

en el Centro de 

Formación 

Permanente en 

Hemofilia a la 

que asistieron 

unas 155 

personas (119 

adultos y 36 

niños). A dicha 

comida además 

de personas 

afectadas de 

hemofilia y 

familiares, 

asistieron 

voluntarios de la 

Asociación y 

médicos 

hematólogos del Servicio de Hematología del Hosp ital Universitario Virgen de 

la Arrixaca . 
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4.-  MEMORIA DEL PROYECTO XLVII ASAMBLEA 

NACIONAL DE FEDHEMO Y XXV SIMPOSIO NACIONAL. 

 

 

Del 20 al 22 de abril de 2018 se celebró en el Palacio de Congresos de 

Zaragoza la Asamblea -Simposio que organiza anualmente l a FEDHEMO, un 

evento que constituye el mayor punto de encuentro de la comunidad de 

personas con hemofilia u otras coagulopatías congénitas de toda España y 

sus familias, un espacio de actualización sobre todo lo relacionado con la 

hemofilia. Entre los 400 asistentes, 19 de Murcia, estuvo un elevado número 

de profesionales sanitarios y presencia de la industria farmacéutica, parte 

esencial para el desarrollo de los nuevos tratamientos. Bajo el lema 

òAlcanzando metasó, se lanz· un mensaje optimista por la llegada de los 

nuevos tratamientos en hemofilia y se hizo una llamada a la acción para 

acceder en igualdad de condiciones a los mismos.  

 

El cóctel de bienvenida tuvo lugar en el Edificio Paraninfo de la 

Universidad de Zaragoza , siendo recibidos  por Dª María L uisa Broto Bernués, 

Consejera de Presidencia y Derechos Sociales, Vicealcaldesa y Primera 

Teniente de Alcalde; Dña. Noelia Díaz Padilla, Vicepresidenta Federación 

Española de Hemofilia y D. José María Ruiz Bueno, Presidente Asociación de 

Hemofilia de Aragó n-La Rioja.  

 

El Simposio Médico -Social fue inaugurado por Sebastián Celaya Pérez, 

consejero de Sanidad de Aragón; José María Ruiz Bueno, presidente de la 

Asociación de Hemofilia de Aragón -La Rioja; Dr. Manuel Moreno, presidente 

de la Real Fundación Victo ria Eugenia y Noelia Díaz Padilla, vicepresidenta 

de FEDHEMO. La primera 

sesión sobre el papel de la 

Agencia Europea del 

Medicamento (EMA) y la 

Agencia Española (AEMPS) 

en la aprobación y 

comercialización de 

fármacos en hemofilia y el 

acceso de los pacient es a los 

nuevos medicamentos, fue 

moderada por el Dr. José 

Manuel Calvo del Hospital 

Universitario Miguel Servet de Zaragoza. En la misma, intervinieron como 
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ponentes el Dr. Antonio Gómez Oute de la AEMPS y Laura Quintas Vocal de 

la comisión permanente de FEDHEMO y presidenta de AGADHEMO . 

Posteriormente, en el II Bloque de charlas se trataron diversos temas de 

interés como la hemofilia en la historia, los nuevos fármacos en el tratamiento 

de personas con hemofilia e inhibidor y el papel de la comunidad cien tífica 

en el futuro de la hemofilia. En este caso quienes debatieron y aportaron su 

visi·n fueron la Dra. Carmen Altisent Roca, del Hospital Universitario Vall dõ 

Hebron de Barcelona; Dr. Santiago Bonanad del Hospital Universitario y 

Politécnico la Fe de V alencia y la Dra. Eva Mingot Castellano del Hospital 

Regional Universitario de Málaga.  

 

La mañana del domingo se inició con una eucaristía en la Basílica 

Nuestra Señora del Pilar, en recuerdo a todos los socios y familiares fallecidos. 

Posterior a ella t uvo lugar la Asamblea Nacional de hemofilia en el Palacio 

de Congresos, en la cual se aprobó por unanimidad la memoria de 

actividades y el balance económico 2017, el programa de actividades y el 

presupuesto 2018, así como la designación de la ciudad de Sal amanca para 

albergar la 

siguiente 

asamblea. En el 

acto de clausura 

participaron D. 

Gonzalo Saiz, 

Ministerio de 

Sanidad, Servicios 

Sociales e 

Igualdad; D. Pablo 

Martínez Royo, 

Director General 

de Derechos y 

Garantías de 

Usuarios del 

Gobierno de 

Aragón; Dña.  

Noelia Díaz Padilla. Vicepresidenta Federación Española de Hemofilia y D. 

José María Ruiz Bueno, Presidente Asociación de Hemofilia de Aragón -La 

Rioja De manera paralela al Simposio y la Asamblea, los niños tuvieron la 

oportunidad de visitar el Parque del  Agua, el Teatro, el SCAPE ROOM CLUE 

HUNTER, el Teatro Arbolé y de disfrutar de actividades infantiles que 

prepararon los monitores. Estos actos concluyeron con un almuerzo en el 

Hotel Tryp Zaragoza y la salida de los asistentes hacia sus domicilios.  
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5.-  MEMORIA DEL PROYECTO JORNADAS ANDERSEN DE 

FORMACION PARA AFECTADOS CON INHIBIDOR Y SUS 

FAMILIAS. 

 

 

Del 4 al 8 de julio se celebraron las XI V Jornadas Andersen de 

pacientes con inhibidor y sus familias en Centro de Formación Permanente 

de Hemofilia, La Char ca (Totana). En la misma han participado 48 personas, 

un total de 1 5 familias.       

           

Con estas jornadas se pretende que las personas afectadas y sus 

familias adquieran la información y formación necesaria para hacer frente a 

esta complicación de  la misma, ofreciéndoles recursos para que su vida sea 

de calidad. También se pretende que esta actividad suponga un respiro 

para todos (familia y afectados), y un intercambio de experiencias, 

preocupaciones, sentimientos y miedos entre personas y familias  que están 

pasando por lo mismo. Esto último, se ha observado que supone un gran 

beneficio para los afectados y sus familias ya que les hace sentirse menos 

solos ante la situación y les hace percibir que se puede superar aunque en 

algunos momentos no lo ve an.  Se pretende que las personas afectadas y sus 

familias en un ambiente distendido y relajado, pero formativo, aborden el 

tema de su hemofilia e inhibidor, recibiendo información actualizada y 

puedan resolver todas las cuestiones o dudas que les preocupa n. Asimismo, 

se ofrecen estrategias y recursos de afrontamiento para la resolución de 

dificultades en su día a día, que resulten en un manejo y control de la 

situación de manera adecuada y satisfactoria.  

 

Las distintas actividades programadas se distribuy en en talleres teórico -

prácticos impartidos por los profesionales asistentes. La participación en los 

mismos es de los afectados (adolescen tes, jóvenes y adultos) y sus familiares, 

y los padres de los más pequeños. Estos últimos junto con el resto de los n iños 

participantes por su edad, realizan actividades más de tipo lúdico con los 

educadores. Estando todo organizado (instalaciones y actividades) para que 

los asistentes, en general, disfruten y se sientan a gusto, algo que a veces la 

discapacidad/enfermed ad hace que olvidemos y no debemos de hacer.  

 

Un equipo multidisciplinar de profesionales y voluntarios (hematólogos, 

enfermeras, psicólogos, trabajador social, fisioterapeutas, educadores, etc.), 

se encargan de llevar a cabo las actividades. Conviven y t rab ajan durante 
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estos días con las personas afectadas  y sus familias, tratando de conocer sus 

inquietudes, preocupaciones y dudas , compartiendo experiencias . Intentan 

responder de forma clara y comprensible a sus cuestiones y buscan 

conseguir en la medida de lo posible la adaptación de la familia a las 

circunstancias .  

 

Los resultados logrados en estos años reflejan que los asistentes 

progresan satisfactoriamente. Poseen un buen conocimiento de la Hemofilia 

y su tratamiento lo cual favorece que puedan manej arla con destreza y 

habilidad, y se sientan eficaces y seguros frente a las posibles 

complicaciones que puedan presentarse. Aunque está  en un principio haya 

podido suponer cierta desorganización en su funcionamiento familiar y 

personal, sus proyectos, etc. , poco a poco van solucionando y sintiéndose 

menos condicionados y más integrados.  

 

Las actividades formativas y lúdicas son importantes, pero más 

importante y necesario es el poder compartir experiencias, inquietudes y 

dudas, el poder expresar sus preocup aciones, miedos respecto de su 

situación con el grupo de iguales.  

 

 En relación  con las actividades formativas, algunas charlas o talleres se 

realizan todos juntos, y en otras ocasiones se distribuyen acorde a las 

necesidades puntuales de cada grupo en pa rticular. Hay que tener en 

cuenta que los grupos de padres, parejas, jóvenes y adultos afectados 

muestran intereses diferentes. Mientras tanto, los niños (afectados y 

hermanos), si no tienen una edad por encima de 15 años, realizan 

actividades de tipo lúdi co con los educadores.  

 

 

1º.- Talleres Médicos:  Los talleres impartidos han sido: òNuevos  

tratamiento s en hemofilia e 

inhibidor ó, òRecomendaciones 

en Profilaxis y Cirug²aó. Estas 

charlas tuvieron una duración 

de dos horas. Las mismas fueron 

impartidas po r el Dr. Manuel 

Moreno Moreno , medico 

hematólogo y  voluntario de la 

asociación.  
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2º.- òTaller Te·rico-Práctico de Fisioterapia  òActualizaci·n de Fisioterapia en 

hemofiliaó. Este taller se llev· a cabo en una sesión  teórico/prácticas . Este 

año, como nov edad, adultos, 

padres y afectados estuvieron 

realizando un circuito de ejercicios  

adaptados a sus características 

físicas. Todo ello impartido y 

coordinado  por D. Jorge Martín 

Campoy, fisioterapeuta de la 

Asociación.  

Durante el desarrollo de las 

Jornadas  el equipo de fisioterapia, 

lleva  a cabo evaluaciones 

individuales de fisioterapia, donde 

se valora el estado físico y articular de los afectados, ofreciéndoles 

recomendaciones específicas en  cada caso particular.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3º.- Taller: òAutotratamientoó. Este taller se llevó a cabo a través de dos 

sesiones  teórico/prácticas, dividiendo a los participantes en dos grupos.  

El mismo fue impartido por el equipo de enfermería, compuesto por una 

enfermera y una estudiante de enfermería acompañadas de dos médicos 

hematólogos, Dña. Cristina Moreno González y Dña. Noelia Sánchez Gomáriz 

respectivamente.  

Este año, por las edades de algunos afectados, hijos y hermanos, y con la 

experiencia del año anterior que a petición de los mismos expresaron que 

también qu erían participar en la formación, se llevó a cabo un taller de 

autotratamiento para adolescentes/jóvenes. Una experiencia muy 

satisfactoria porque denotan mucho interés, y destacan lo importante que es 
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para ellos sentirse útiles para la familia en la medid a que puedan. Para ellos, 

necesitan aprender y conocer la situación.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

4º.- Taller  Psicosocial.  òAdherencia a los nuevos tratamientosó. Fue impartido 

por Dña. Ana Inmaculada Torres Ortuño, psicóloga de la Asociación Regional 

Murciana de  Hemofilia y Dña. Rocío Cid Sabatel, voluntaria.  

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


