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Asociacién Regional Murciana
de Hemofilia

MISION

Mejorar la calidad de vida de las personas con Hemofilia u ofra
coagulopatia congénita, apoyando a los afectados y a sus familiares
directos. LA deteccidn, apoyo, informacion y psico-educacion a portadoras
del defecto. La formacion de afectados (ninos, jovenes y adultos), familiares,
voluntariado, estudiantes universitarios y profesionales. La concienciacion
social sobre la enfermedad, potenciando socialmente las donaciones de
sangre y plasma, y la promocién y captacion de voluntariado.

VISION

La Asociacion Regional Murciana de Hemofilia quiere ser un referente
dentro del movimiento asociativo de personas con Hemofilia (discapacidad
orgdnica). Transparente en su gestion, prestadora de servicios de calidad,
con capacidad de innovacion y adaptaciéon ante las nuevas necesidades
que van surgiendo, para asi cumplir su mision.

VALORES
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Los valores de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia, son la base
del trabajo diario que emprendemos, ayuddndonos a cumplir con nuestra
mision y a realizar nuestra vision. Estos valores son:

e Solidaridad.

e Igualdad.

e Participacion.

e Defensa de los derechos de las personas con coagulopatia congénita.
e Transparencia.

e Calidad.

e Innovacion.

e Profesionalidad.

e Democracia interna.

e Responsabilidad.

e Diversidad y respeto ala dignidad de las personas.
e Eficaciay eficiencia
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COLABORADORES 2018.

Region de Murcia
Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades
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Empresas privadas:

- Frutas Los Toreros.

- El Pozo.

- Fripozo.

- Los Allozos- Luis Canovas Lopez.
- Recreativos Martin.

- Hotel Pacoche S.L.

- Revisur S.L.

- Etosa Obras y Servicios S.L.

- Autocares Espuna S.L.

- Construcciones Palomares S.L.
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REDES SOCIALES

Pagina Web:www.hemofiliamur.com

faceebook.com/hemofiliamurcia

@ hemofiliamur

Correo electronico:

asoclacion@hemofiliamur.com

- KIS

WhatsApp
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OBIJETIVOS

1.- Llevar a cabo una atencion psicosocial a la poblacion hemofilica,
las portadoras y a sus familias durante el 2018.

2.- Atender a las 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 informacion y comunicacion con los
asociados y voluntarios, creando un canal de difusion que facilite la fluidez
de comunicacion entre ambas partes.

5.- Formar e informar a los asistentes en las Jornadas (ninos, jovenes,
adultos y familiares) sobre Ila hemofilia, aspectos psico-sociales, su
tratamiento, autotratamiento, etc., ofreciéndoles apoyo psicosocial y
dotdandolos de estrategias y habilidades bdsicas que les permitan enfrentarse
y superar las distintas situaciones con las que se van a enconfrar diariamente.

6.- Promover la participacion y apoyo de los voluntarios en las distintas
actividades que organiza y gestiona la Asociacion, en las comisiones de
trabajo, asi como en otras entidades afines.

7.- Formar a jovenes no afectados y afectados de hemofilia para su
implicacion como voluntarios en las actividades que la Asociacion desarrolla.
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GRADO DE CONSECUCION DE LOS PROYECTOS DEL PLAN DE
TRABAJO 2018.

Durante el ano 2018 se han ejecutado el 92% de las actividades
previstas en el programa de frabajo de la Asociacion Regional Murciana de
Hemofilia.
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INGRESOS Y GASTOS SEDE 2018.
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GASTOS CENTRO FORMACION PERMANENTE 2018

MANTENIMIENT
O; 60%
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1.- MEMORIA DEL PROYECTO SERVICIO DE INFORMACION,
ORIENTACION Y APOYO DEL COLECTIVO DE FAMILIAS CON

HEMOFILIA.

El equipo psico-social de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia
ha trabajado de forma organizada y coordinada. En este senfido es
importante decir que la atencion a los beneficiarios y las actuaciones
realizadas dentro de este proyecto se han llevado a cabo en la sede social
de la Asociacion, en el hospital y en el propio domicilio de las familias con
hemofilia.

El grdafico 1 nos muestra el censo de hemofilia de la Regidon de Murcia
durante el ano 2018. Una de las actividades que desarrollan los profesionales
de la Asociacion es la atencion y registro de las familias recién
diagnosticadas. En el ano 2018 ha habido un nuevo caso diagnosticado vy el
fallecimiento de un asociadoa.

Grafico 1
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Por otra parte, la coordinacion del equipo ha sido directa en todos los
programas, con los afectados, las portadoras y familiares de la asociacion.
En este sentido se han derivado casos con una problemdtica especifica. La
coordinacion también ha ido encaminada a aprovechar las actuaciones
previomente planificadas por uno de los miembros del equipo.

Se han mantenido multiples reuniones del equipo para la planificacion
de tratamientos, valoracidon de los casos intervenidos, elaboracidon de
informes, etc.

En casos puntuales y con el fin de apoyar el tratamiento se ha contado
con la colaboracién de un médico hematdlogo, asi como con el
fisioterapeuta de la Asociacion.

Durante el ano 2018 se ha informado a usuarios sobre actividades que
organiza la asociacion, asi como otras entidades publicas y privadas. En este
senfido se ha informado y orientado tanto a familias de hemofilia de la
Regidbn de Murcia y de ofras comunidades auténomas, estudiantes
universitarios, profesionales socio-sanitarios, particulares y voluntariado, etc.,
sobre |la asociacion, la discapacidad, el centro de formacion permanente en
hemofilia, etfc.

El total de personas atendidas en la Asociacion durante el ano 2018 ha
sido de 98 asociados y no asociados, sin contar las personas atendidas
telefébnicamente que solicitaban informacién sobre las actividades. El total
de atenciones directas y telefonicas del equipo multiprofesional de la
Asociacion Regional Murciana de Hemofilia ha sido durante el ano 2018 de
638 intervenciones, llevando a cabo aproximadamente unas 320 gestiones,
llamadas asociados, llamadas por gestiones de casos, etc. (Grafico 2).
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ATENCIONES 2018
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Se ha llevado a cabo el tratamiento psicolégico individual y de pareja,
asi como asesoramiento y orientacion psicoldégica de 12 personas, 11
familias, con un total de 105 intervenciones individualizadas presenciales
(casos nuevos detectados y casos de anos anteriores que contindan
tratamiento). También se ha llevado a cabo la atenciéon telefénica a nivel
psicologico de 4 familias.

- Atencion vy registro de las familias recién diagnosticadas. En el ano
2018 ha habido un nuevo caso diagnosticado y un afectado fallecido en la
Regién de Murcia.

- Renovaciéon de los carné de Hemofilia y boletin de inscripcidon en
FEDHEMO de siete afectados y portadoras.

- Se han realizado gestiones, contactos telefénicos e intervenciones
con UTS y profesionales de Ayuntamientos, profesores de servicios a la
comunidad vy personas de apoyo de CARITAS, profesores y directores de
colegios y con oftros profesionales (trabajadores sociales, terapeutas, etc.),
con el fin de llevar a cabo un seguimiento y coordinacion de algunos casos.

El total de intervenciones de todo el personal técnico de la Asociacion,
tanto de atencion directa, como por teléfono, correo electronico y
gestiones, ha sido de unas 958.
La atencion 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) Informacidn, orientacion y asesoramiento.

b) Gestion de ayudas, prestaciones, etc.

c) Apoyo y fratamiento psicoldgico y social.

d) Actualizacion de datos.

e) Deteccidon de necesidades.

f) Seguimiento de los casos para valorar el estado actual, situacion personal,
familiar, social y psicoldgica.

g) Informacion sobre empleo, cursos de formacidn, becas en Espana y
extranjero, ayudas, etfc.

h) Informacidén sobre actividades organizadas por la Asociacion y por
FEDHEMO.

i) Apoyo a afectados, parejas a fravés de entrevistas de apoyo a afectados
de hemofilia, portadoras y familiares que acudieron sin demanda especifica,
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y ofros que habian sido previamente citados, ofreciéndoles informacion Ufil
desde el punto de vista psicoldgico y social.

i) Acompanamiento y educacion de familias en relacion con la organizacion
del hogar y educacion de los hijos. Acompanamiento familias valoracion
especialistas médicos y de salud mental.

k) Coordinacién con el Servicio de Hematologia para derivacion vy
seguimiento de los casos, asi como con el odontdlogo.

) Informacion, orientacion, asesoramiento y framitacion de ayudas, solicitud
de la dependencia y seguimiento de la misma, informacion sobre
certificados de hacienda, elaboracion de recursos ordinarios, revision de
certificados de discapacidad, informacion y framitacion de la exencidon del
impuesto de circulacion, prestaciones por hijo a cargo, etc.

Se han mantenido contactos y enfrevistas con padres para informarles
de actividades 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 demds documentacion necesaria para participar en
las actividades. Dichos informes dirigidos al equipo multiprofesional de:
Jornadas de Formacion en Hemofilia dirigidas a ninos entre los 8 y los 12 anos,
Jornadas de Formacion para Afectados y Familias con Inhibidor, Jornadas de
Jovenes y Jornadas Padres y HEMOJUVE (Jornadas dirigidas a Jovenes). El
total 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
Formacioén dirigidas a afectados con inhibidor y sus familias, Jornadas de
Formacion dirigidas a ninos enfre 1os 8 y los 12 anos, Albergue de Padres con
Hijos en Edad Temprana y en los Talleres de Informacion Apoyo Emocional
dirigidos a padres con hijos entre 1/15 anos.
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OTRAS ACTUACIONES LLEVADAS A CABO POR EL EQUIPO DE

PROFESIONALES.

- Actividad investigadora: Estudio de necesidades en las dreas médica,
personal, familiar y social ninos, durante las Jornadas de Formacién en
Hemofilia y el albergue de padres.

- La organizacién, control y evaluacién, participando activamente en los
diferentes proyectos que se han ejecutado han sido:

-XLII Asamblea General Ordinaria de la Asociacion.

-Encuentros del Voluntariado Social y Discapacitados.

-Asistencia a las Juntas Directivas de la Asociacion.

-Reuniones previas de coordinacién, planificacion y distribucion de
actividades. Un total de 9 reuniones.

-Redlizacion de actividades orientadas a la planificacidon de
entrevistas.

- XXIX Jornadas de Formacion “Jovenes y Hemofilia” para ninos entre
los 8 y los 12 anos.

- Jornadas de Formacion en Hemofilia dirigidas a afectados con
inhibidor y sus familias.

- Servicio de valoracion y fratamiento fisioterdpico.

- Organizacién y participacion en las Jornadas de Formacion dirigidas
a padres con hijos entre los 3y los 7 anos.

- Organizacion y participacion en la XLVII Asamblea Nacional de la
Federacion Espanola de Hemofilia y XXV

Simposio Nacional Biopsicosocial.

- Elaboracion del Borrador del Plan de Trabajo para 2018 y Memoria de
actividades y econdmica del 2017.

- Solicitud de subvenciones, seguimiento de las mismas vy justificacion.

- Solicitud Registro Entidades Voluntariado.

- Solicitud Registro SEPAP.

- Reuniones, entrevistas y contactos telefénicos con otros profesionales
para la preparacion de actividades.

- Asistencia a reuniones de entidades publicas y privadas, a Comisiones
de Trabajo de FAMDIF, y a Jornadas Formativas organizadas por la
Administracion y por Colegios Profesionales.

- Asistencia a la Comision de Escolarizacion de FAMDIF/COCEMFE y a
las reuniones de los trabajadores sociales.

C/ Lorca 139, bajo 3

30120 El Palmar (Murcia)

Telf: 968 88 66 50 / 968 88 45 76 14
Fax: 968 88 45 76
www.hemofiliamur.com
asociacion@hemofiliamur.com

Resumen Memoria Asociacién Regional Murcia de Hemofilia 2018

DECLARADA UTILIDAD PUBLICA, ORDEN 13/06/1997, N° REG, MINISTERIO INTERIOR 72.075, SEC. 1° - C.I.F. G-30204598



Asociacion Regional Murciana
de Hemofilia

- Mecanizacidon de la contabilidad, el control de pagos y el contacto
con proveedores. Gestiones con empresas privadas y proveedores.

- Gestiones con empresas privadas de la Regidon de Murcia.

- Asistencia al curso Extincion de Incendios.

- Asistencia al acto de la Concejalia de Derechos Sociales del Excmo.
Ayuntamiento de Murcia para la firma de subvenciones.
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2.- MEMORIA DEL PROYECTO SERVICIO DE
PREVENCION Y MEJORA DE LA FUNCIONALIDAD

ARTICULAR EN HEMOFILIA.

Durante el ano 2018 se ha llevado a cabo un servicio de prevencion y
tratamiento fisioterdpico a afectados de hemofilia y padres.

Dentro de este servicio se han llevado a cabo las siguientes
actuaciones:

- Organizacion y planificacion de los afectados que actualmente estdn
en fratamiento periddico.

- Adquisicion de materiales de fisioterapia y de equipamientos para un
buen desarrollo de los tfratamientos. En este sentido:

Materiales: papel camilla, guantes, papel de manos, cremas y 1
sabana ajustable para camilla.

Equipamiento: Ankle Tough set (correas eldsticas), cinta métrica, disco
de equilibrio, gonidmetro digital, lce pack wrap rodilla-codo, 6
unidades de islas de equilibrio, kettlebell (pesas rusas de 4 y 8 Kg),
escalera modulable de entrenamiento, snad disc dumbbell de 3 kg vy
esterilla.

- Valoraciones musculo-esqueléticas siguiendo las recomendaciones de
la Federacion Mundial de Hemofilia, usando la Hemofhilia Joint Health
Score (HJHS). Se frata de la escala de salud articular, validada para
personas afectadas de hemofilia, en la que a través de una serie de
pardmetros, podemos determinar el tipo de deterioro que presenta el
paciente.

- Tratamiento fisioterapico de adultos y jovenes.

- Tratamiento fisioterdpico de ninos que han presentado un proceso
hemorragico.

- Seguimiento de casos.

- Formacion en ejercicios de mantenimiento (isométricos) a ninos vy
padres en |la sede social y seguimiento de los ejercicios realizados en el
domicilio familiar. Llevando a cabo el programa de prevencion de
patologias musculo-esqueléticas con la ensenanza y realizacion
tedrico-prdctica de ejercicios de fortalecimiento y tonificacion, dirigida
a ninos/adolescentes y padres a través de sesiones formativas
semanales para el grupo de ninos de 3 a 8 anos y mensuales para el

C/ Lorca 139, bajo 3

30120 El Palmar (Murcia)

Telf: 968 88 66 50 / 968 88 45 76 16
Fax: 968 88 45 76
www.hemofiliamur.com
asociacion@hemofiliamur.com

Resumen Memoria Asociacién Regional Murcia de Hemofilia 2018

DECLARADA UTILIDAD PUBLICA, ORDEN 13/06/1997, N° REG, MINISTERIO INTERIOR 72.075, SEC. 1° - C.I.F. G-30204598



Asociacion Regional Murciana
de Hemofilia

grupo de ninos/adolescentes de 9 a 15 anos, asi 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 prevencion de patologias
musculo-esqueléticas a fravés de la realizacidon de ejercicios de fonificacion
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 realizan a través de juegos, utilizando material
especifico para ello.

En relacion a la metodologia empleada en el programa de prevencion
de lesiones musculo esqueléticas, por un lado, en el grupo de nihos con
hemofilia, decir que el tratamiento fisioterdpico y su duracidn ha sido
individualizado dependiendo del proceso o procesos que han tenido en
articulaciones y musculos. El resto de ninos han sido valorados, llevando a
cabo un seguimiento a lo largo del ano.

Se ha orientado a los padres y en algunos casos se ha apoyado en la
gestion de actividades deportivas adecuada para caso individualmente en
su lugar de residencia.

- Elaboracion de informes individualizados y de informes solicitados por
el propio afectado, la familia y otros profesionales para la solicitud del
certificado de minusvalia.

- Atenciones telefénicas a afectados y padres, asi como contacto con
los usuarios del proyecto para el seguimiento de casos.

- Preparacion charlas, cuestionarios, efc. para las Jornadas de
formacion dirigidas a afectados con inhibidor y sus familias y las
Jornadas de Formacion en Hemofilia dirigidas a ninos entre 1os 8 y los 12
anos, Albergue de padres con hijos en edad temprana, y charlas a
padres.

Los beneficiarios previstos en este proyecto son 75 personas (adultos,
jovenes y ninos). Del total de beneficiarios 21 son ninos y adolescentes, para
el programa de prevencion a través de la fisioterapia, mds los padres y
madres.

En el ano 2018 el fisioterapeuta de la Asociacion Regional Murciana
de Hemofilia ha intervenido y ha llevado a cabo una atencién 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 jovenes y un 28% ninos y
adolescentes.

Del total de adultos y jovenes intervenidos, el 28% estdn en tratamiento
periddico continuado actualmente, por lesiones o secuelas, un 48% ha sido
tratado puntualmente, algunos casos en varias ocasiones, por distintos
procesos hemorrdagicos y problemas agudos, a lo largo del ano, estando en
control ordinario y seguimiento. Del total de adultos/jovenes a un 24% solo se
le has realizado una valoracion musculo-esquelética.

Del total de ninos/adolescentes se ha intervenido en el 100% de los
casos, llevando a cabo una valoraciéon al 100%, y un tratamiento puntual por
hemorragias 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, jovenes y ninos, ha sido de 443. Al
mismo tiempo se ha llevado a cabo seguimientos de los casos y se ha
formado y dado las indicaciones oportunas sobre ejercicios para su
realizaciéon en el domicilio familiar.
Se han llevado a cabo también 149 atenciones teleféonicas y llamadas
telefonicas a afectados y padres.
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3.- MEMORIA DEL PROYECTO XLII ASAMBLEA GENERAL
DE LA ASOCIACION REGIONAL MURCIANA DE

HEMOFILIA.

La XLI Asamblea General Ordinaria de la Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia se celebrd el dia 8 de Abril, alas 11:00 h. en el Centro
de Formacién Permanente en Hemofilia "Hnos. Manuel y Javier Moreno".

A ella asistieron unos 63 asociados aproximadamente, entre afectados,
portadoras, familiares y voluntarios de la Asociacion.

El orden del dia fue el
siguiente:

1.- Lectura y aprobacion si
procede del acta de la XL
Asamblea General Ordinaria.
2.- Informe de  Gestidon:
memoria de actividades 2017,
balance econdmico 2017.
Aprobacion si procede.

3.- Plan de trabajo valorado
para 2018. Aprobacion si
procede. p

4.- Informacion XLVII Asamblea Nacional de Hemofilia y XXV Simposio
Nacional a celebrar en Zaragoza.

5.- Ofros asuntos de interés.

6.- Ratificacion Junta Directiva.

7.- Ruegos y preguntas.

Los temas destacados fueron: Jornadas de Formacidon en Hemofilia
para ninos entre los 8 y 1os 12 anos, Jornadas Andersen dirigidas a Afectados
con Inhibidor, Asamblea Nacional de FEDHEMO, etc.

Los asambileistas aprobaron por unanimidad el balance econdmico y
memoria del ano 2017, asi como el plan de trabajo para 2018.
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A las 13'00 h. tuvo lugar la clausura de la Asamblea. A Ia misma asistio
el Sr. Alcalde del Ayuntamiento de Totana, D. Andrés Cdnovas y la Sra.
Presidenta de FAMDIF/COCEMFE Murcia, Dna. Carmen Gil Montesinos.

Una vez finaliz

®

en el Centfro de
Formacion

Permanente en
Hemofiia a la
que asistieron
unas 155
personas (119
adultos 'y 36
ninos). A dicha
comida ademas

de personas
afectadas de
hemofilia y
familiares,
asistieron
voluntarios de la
Asociacion y
médicos

ada la Asamblea General se llevo a cabo una com

) "Q’ﬂ.ﬂﬂh GAPPA

gmis " -
\ ‘ - o

ida

i

hematdlogos del Servicio de Hematologia del Hospital Universitario Virgen de

la Arrixaca.

C/ Lorca 139, bajo 3

30120 El Palmar (Murcia)

Telf: 968 88 66 50 / 968 88 45 76
Fax: 968 88 45 76
www.hemofiliamur.com
asociacion@hemofiliamur.com

Resumen Memoria Asociacién Regional Murcia de Hemofilia 2018

20

-

DECLARADA UTILIDAD PUBLICA, ORDEN 13/06/1997, N° REG, MINISTERIO INTERIOR 72.075, SEC. 1° - C.I.F. G-30204598



R

Asociacién Regional Murciana
de Hemofilia

4.- MEMORIA DEL PROYECTO XLVII ASAMBLEA

NACIONAL DE FEDHEMO Y XXV SIMPOSIO NACIONAL.

Del 20 al 22 de abril de 2018 se celebrd en el Palacio de Congresos de
Zaragoza la Asamblea-Simposio que organiza anualmente la FEDHEMO, un
evento que constituye el mayor punto de encuentro de la comunidad de
personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas de toda Espana y
sus familias, un espacio de actualizacion sobre todo lo relacionado con la
hemofilia. Entre los 400 asistentes, 19 de Murcia, estuvo un elevado numero
de profesionales sanitarios y presencia de la industria farmacéutica, parte
esencial para el desarrollo de los nuevos tratamientos. Bajo el lema
“Alcanzando metas”, se lanzd un mensaje optimista por la llegada de los
nuevos fratamientos en hemofilia y se hizo una llamada a la accion para
acceder en igualdad de condiciones a los mismos.

El coctel de bienvenida tuvo lugar en el Edificio Paraninfo de la
Universidad de Zaragoza, siendo recibidos por D Maria Luisa Broto Bernués,
Consejera de Presidencia y Derechos Sociales, Vicealcaldesa y Primera
Teniente de Alcalde; Dna. Noelia Diaz Padilla, Vicepresidenta Federacion
Espanola de Hemofilia y D. José Maria Ruiz Bueno, Presidente Asociacion de
Hemofilia de Aragdn-La Rioja.

El Simposio Médico-Social fue inaugurado por Sebastian Celaya Pérez,
consejero de Sanidad de Aragdn; José Maria Ruiz Bueno, presidente de la
Asociacion de Hemofilia de Aragdn-La Rioja; Dr. Manuel Moreno, presidente
de la Real Fundacion Victoria Eugenia y Noelia Diaz Padilla, vicepresidenta
de FEDHEMO. La primera
sesion sobre el papel de la
Agencia Europea del
Medicamento (EMA) vy la
Agencia Espanola (AEMPS)
en la aprobacion y
comercializacién de
farmacos en hemofilia y el - - —
acceso de los pacientes a los | l l v
nuevos medicamentos, fue 11
moderada por el Dr. José AL I-‘ -
Manuel Calvo del Hospital T :
Universitario Miguel Servet de Zaragoza. En la misma, intervinieron como
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ponentes el Dr. Antonio Goémez Oute de la AEMPS y Laura Quintas Vocal de
la comisidn permanente de FEDHEMO vy presidenta de AGADHEMO.
Posteriormente, en el Il Bloque de charlas se frataron diversos temas de
interés como la hemofilia en la historia, los nuevos fdrmacos en el fratamiento
de personas con hemofilia e inhibidor y el papel de la comunidad cientifica
en el futuro de la hemofilia. En este caso quienes debatieron y aportaron su
vision fueron la Dra. Carmen Altisent Roca, del Hospital Universitario Vall d’
Hebron de Barcelona; Dr. Santiago Bonanad del Hospital Universitario y
Politécnico la Fe de Valencia y la Dra. Eva Mingot Castellano del Hospital
Regional Universitario de Mdlaga.

La manana del domingo se inicid con una eucaristia en la Basilica
Nuestra Senora del Pilar, en recuerdo a todos los socios y familiares fallecidos.
Posterior a ella tuvo lugar la Asamblea Nacional de hemofilia en el Palacio
de Congresos, en la cual se aprobd por unanimidad la memoria de
actividades y el balance econdmico 2017, el programa de actividades y el
presupuesto 2018, asi como la designacion de la ciudad de Salamanca para
albergar la
siguiente
asamblea. En el
acto de clausura

participaron D.
Gonzalo Saiz,
Ministerio de
Sanidad, Servicios
Sociales e
lgualdad; D. Pablo
Martinez Royo,

Director General
de Derechos vy

Garantias de
Usuarios del
Gobierno de
Aragon; Dna.

Noelia Diaz Padilla. Vicepresidenta Federacion Espanola de Hemofilia y D.
José Maria Ruiz Bueno, Presidente Asociaciéon de Hemofilia de Aragdn-La
Rioja De manera paralela al Simposio y la Asamblea, los ninos 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 XIV Jornadas Andersen de
pacientes con inhibidor y sus familias en Centro de Formacién Permanente
de Hemofilia, La Charca (Totana). En la misma han participado 48 personas,
un total de 15 familios.

Con estas jornadas se pretende que las personas afectadas y sus
familias adqguieran la informaciéon y formacidon necesaria para hacer frente a
esta complicaciéon 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 estdn
pasando por o mismo. Esto Ultimo, se ha observado que supone un gran
beneficio para los afectados y sus familias ya que les hace sentirse menos
solos ante la situacién y les hace percibir que se puede superar aungue en
algunos momentos no lo vean. 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 informacién actualizada vy
puedan resolver todas las cuestiones o dudas que les preocupan. Asimismo,
se ofrecen estrategias y recursos de afrontamiento para la resolucion de
dificultades en su dia a dia, que resulten en un manejo y conftrol de la
situacidon de manera adecuada y satisfactoria.

Las distintas actividades programadas se distribuyen en talleres tedrico-
practicos impartidos por los profesionales asistentes. La participacion en los
mismos es de los afectados (adolescentes, jovenes y adultos) y sus familiares,
y los padres de los mds pequenos. Estos Ultimos junto con el resto de los ninos
participantes por su edad, realizan actividades mds de tipo [Udico 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/enfermedad hace que olvidemos y no debemos de hacer.

Un equipo multidisciplinar de profesionales y voluntarios (hematdlogos,
enfermeras, psicélogos, frabajador social, fisioterapeutas, educadores, etfc.),
se encargan de llevar a cabo las actividades. Conviven y trabajan durante

C/ Lorca 139, bajo 3

30120 El Palmar (Murcia)

Telf: 968 88 66 50 / 968 88 45 76 23
Fax: 968 88 45 76
www.hemofiliamur.com
asociacion@hemofiliamur.com

Resumen Memoria Asociacién Regional Murcia de Hemofilia 2018

-

DECLARADA UTILIDAD PUBLICA, ORDEN 13/06/1997, N° REG, MINISTERIO INTERIOR 72.075, SEC. 1° - C.I.F. G-30204598



Asociacién Regional Murciana
de Hemofilia

estos dias con las personas afectadas y sus familias, tfratando de conocer sus
inquietudes, preocupaciones y dudas, compartiendo experiencias. Infentan
responder de forma clara y comprensible a sus cuestiones y buscan
conseguir en la medida de lo posible la adaptacion de la familia a las
circunstancias.

Los resultados logrados en estos anos reflejon que los asistentes
progresan satisfactoriamente. Poseen un buen conocimiento de la Hemofilia
y su tratamiento lo cual favorece que puedan manejarla con destreza y
habilidad, y se sientan eficaces y seguros frente a las posibles
complicaciones que puedan presentarse. Aunque estd en un principio haya
podido suponer cierta desorganizacion en su funcionamiento familiar y
personal, sus proyectos, etc., poco a poco van solucionando vy sintiéndose
menos condicionados y mas integrados.

Las actividades formativas y IUdicas son importantes, pero mds
importante y necesario es el poder compartir experiencias, inquietudes y
dudas, el poder expresar sus preocupaciones, miedos respecto de su
sifuacion con el grupo de iguales.

En relaciéon con las actividades formativas, algunas charlas o talleres se
realizan todos juntos, y en ofras ocasiones se distribuyen acorde a las
necesidades puntuales de cada grupo en particular. Hay que tener en
cuenta que los grupos de padres, parejas, jOvenes y adultos afectados
muestran intereses diferentes. Mienfras tanto, los ninos (afectados vy
hermanos), si no tfienen una edad por encima de 15 anos, realizan
actividades de tipo ludico con los educadores.

1°.- Talleres Médicos: Los talleres impartidos han sido: “Nuevos
tratamientos en hemofilia e '

inhibidor”, “Recomendaciones
en Profilaxis y Cirugia”. Estas
charlas tuvieron una duracion
de dos horas. Las mismas fueron
impartidas por el Dr. Manuel

Moreno Moreno, medico
hematdlogo y voluntario de la
asociacion.
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2°.- “Taller Teérico-Practico de Fisioterapia “Actualizacién de Fisioterapia en
hemofilia”. Este taller se llevd a cabo en una sesidon tedrico/prdcticas. Este
e — ano, como novedad, adultos,
—=— — padres y afectados estuvieron
realizando un circuito de ejercicios
adaptados a sus caracteristicas
fisicas. Todo ello impartido vy
coordinado por D. Jorge Martin
Campoy, fisioterapeuta de la
Asociacion.
Durante el desarrollo de las
Jornadas el equipo de fisioterapia,
lleva a cabo evaluaciones
individuales de fisioterapia, donde
se valora el estado fisico y articular de los afectados, ofreciéndoles
recomendaciones especificas en cada caso particular.

3°.- Taller: “Autotratamiento”. Este taller se llevo a cabo a fravés de dos
sesiones tedrico/prdcticas, dividiendo a los participantes en dos grupos.
El mismo fue impartido por el equipo de enfermeria, compuesto por una
enfermera y una estudiante de enfermeria acompanadas de dos méedicos
hematdlogos, Dna. Cristina Moreno Gonzdlez y Dna. Noelia Sdnchez Gomariz
respectivamente.
Este ano, por las edades de algunos afectados, hijos y hermanos, y con la
experiencia del ano anterior que a peticidon de los mismos expresaron que
también querian participar en la formaciéon, se llevd a cabo un taller de
autotratamiento  para adolescentes/jdvenes. Una experiencia muy
satisfactoria porque denotan mucho interés, y destacan lo importante que es

C/ Lorca 139, bajo 3

30120 El Palmar (Murcia)

Telf: 968 88 66 50 / 968 88 45 76 25
Fax: 968 88 45 76
www.hemofiliamur.com
asociacion@hemofiliamur.com

Resumen Memoria Asociacién Regional Murcia de Hemofilia 2018

-

DECLARADA UTILIDAD PUBLICA, ORDEN 13/06/1997, N° REG, MINISTERIO INTERIOR 72.075, SEC. 1° - C.I.F. G-30204598



Asociacién Regional Murciana
de Hemofilia

para ellos sentirse Utiles para la familia en la medida que puedan. Para ellos,
necesitan aprender y conocer la situacion.

4°.- Taller Psicosocial. “Adherencia a los nuevos fratamientos”. Fue impartido
por DAa. Ana Inmaculada Torres Ortuno, psicéloga de la Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia y Dha. Rocio Cid Sabatel, voluntaria.

ot
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El equipo psicosocial ha realizado valoraciones psicosociales para
conocer cudl es el grado de afectacion emocional y social de los afectados
y sus familias respecto a la hemofilia. Esta es una discapacidad/enfermedad
fisica y conlleva un fratamiento muy especifico que requiere de un
aprendizaje complejo que lleva su tiempo. Ademds se trata de una situacion
cronica por lo que precisa de una serie de ajustes y reorganizacion para la
que no siempre se estd preparado. Es frecuente que se generen situaciones
de estrés que hay que tratar para que no interfiera en su funcionamiento
diario. De este modo, una vez se conoce cada caso, se establecen
estrategias y habilidades prdcticas que favorezcan una normalizacion.

También se han realizado evaluaciones individuales de fisioterapia,
donde se valora el estado fisico y articular de los afectados, en las cuales se
les ofrece también recomendaciones especificas en cada caso particular.

_—

Se han readlizado dos evaluaciones, una inicial sobre los
conocimientos y estrategias que poseen acerca de la
discapacidad/enfermedad vy su tratamiento, y otra al finalizar la actividad,
donde se valoran los aprendizajes adquiridos o reforzados, la organizacion y
actividades de las jornadas.

Los ninos, acompanados por cinco educadores fijos y tres temporales,
realizaron talleres (taller de reciclaje, pintura de camisetas, taller de cocing,
afrapasuenos, etc.), juegos y piscina, durante la imparticion de las charlas y
talleres tedrico-prdcticos formativos.
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Las veladas, o las actividades organizadas de ocio y tiempo libre
unieron a ninos, con jévenes y adultos, enfre otras se organizaron juegos de
presentacion y dinamizacion de grupo, fiesta de disfraces, karaoke, etc.

-
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Ofro de los actos celebrados durante las Jornadas fue el acto de
clausura de las mismas. Este se celebro el dia 7 de julio a las 20:00 h. en las
instalaciones del Centro de Formacion Permanente en Hemofilia.

En la clausura este ano se contdé con D. Alfredo Jorde Moraleja,
Gerente de FEDHEMO, D. Carlos e e e e -

B =

Ballester Mendez, Concejal de
Urbanismo y Teniente Alcalde del
Ayuntamiento de Totana, D.
Faustino Candel Garcia, Médico
Hematdlogo Hospital Universitario
Virgen de la Armrixaca y Dna.
Carmen Gil Montesinos, Presidenta
de FAMDIF-COCEMFE.Murcia y D.
Manuel Moreno Moreno,
Presidente de la Asociacion
Regional Murciana de Hemofilia y
Presidente de la Real Fundacién Victoria Eugenia.

Para el desarrollo de las Jornadas se contd con los profesionales de
la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia: psicéloga, frabajadora social
y fisioterapeuta y con un equipo de voluntarios de la Asociaciéon integrado
por: 1 coordinador (médico hematdlogo), con dos médicos hematdlogos,
con una enfermera y una estudiante de enfermeria, con una psicologa y
con cinco educadores fijos y fres temporales.

Durante el desarrollo de las Jornadas, se han realizado evaluaciones
individuales de tipo fisioterdpico y psicosocial que nos permite observar cual
es el estado fisico y emocional de los afectados y sus familiares, empleando
escalas especificas para ellos. Al mismo fiempo, se pasan dos evaluaciones
generales: una al inicio donde se valoran la situaciéon actual de los asistentes
ante la discapacidad/enfermedad y sus necesidades y demandas, y otra al
final, donde se evaltan las actividades readlizadas, organizacion e
instalaciones.
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6.- MEMORIA DEL PROYECTO XXIX JORNADAS DE
FORMACION EN HEMOFILIA DIRIGIDAS A NINOS ENTRE

LOS 8 Y LOS 12 ANOS.

Del 15 al 26 de Julio tuvieron lugar en Murcia (Totana) las XXIX
Jornadas en Hemofilia para ninos entre los 8 y los 12 anos, con una asistencia
de 58 ninos.

Las actividades y la metodologia empleada para Ias mismas, tiene en
cuenta las diferentes edades de los ninos y el contexto donde se realiza. De
este modo, para los talleres formativos, se hacen “minigrupos” (grupos
reducidos, minimo 10 ninos), donde los ninos se agrupan por edad vy
habitacidon que comparten, obteniendo asi grupos mdas homogéneos y en
consecuencia mas efectivos. La dindmica empleada es interactiva, con
juegos y actividades que implican una participacién muy activa de todos,
favoreciendo asi la asimilacion o aprendizaje de conceptos y conocimientos
de una manera mas satisfactoria y eficaz.

Los talleres formativos han versado sobre:

1.- Talleres psicosociales, |os
temas tratados son acerca de
la autoestima, habilidades,
destrezas sociales e
interpersonales, como
vivencian su hemofilia y como
tratan de manejarla, etc. Por
un lado, pretendemos que el
NniNno asimile SU
discapacidad/enfermedad,
que progresivamente  vaya
adquiriendo responsabilidades
sobre el ftfratamiento de la
misma, y ademads, sea capaz de prevenir conductas de riesgo.

Los mismos, fueron impartidos y dirigidos por Dnha. Ana |. Torres Ortuno,
psicologa de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia y Dna. Rocio Cid
Sabatel, voluntaria de la Asociacion.
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2.- Talleres médicos, Hemofilia y su tratamiento, aprendizaje de la técnica de
autotratamiento, dosificacion del factor, explicando el cuerpo humano vy la
sangre. o :

Los mismos fueron impartidos por la
Dra. Begona Navarro Almenzar H. U.
Virgen de la Arrixaca, M® Angustias
Sabatel Gémez y Dr. Manuel Moreno
Moreno, médico hematdlogo vy
voluntario de la Asociacion.

3.- Talleres fisioterapicos, fisioterapia y ejercicio saludable. Con el objetivo
asimilen la importancia de la realizacion de ejercicios de mantenimiento, el
porgqué es necesario hacerlos y qué puede aportar a la hemofilia, asi como
la importancia y eleccion del tipo de g
deporte que deben realizar,
desaconsejando aquellos deportes que
son perjudiciales para ellos. Por ofro
lado, se frata de que logren
comprender la importancia de una
practica de ejercicio regular como una
manera de fortalecer su musculatura (la
cual les ayuda a prevenir sangrados), y
al mismo tiempo, una forma de
interaccionar con sus iguales, sin que la
hemofilia sea un obstdculo.
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El equipo de fisioterapia realizo también una valoraciéon individualizada
esquelética y articular empleando la escala HJHS para medir la inflamacion,
dolor, crepitaciones, perimetro articular y muscular, la atrofia, el rango de
movimiento articular de codos, rodillas y fobillos (articulaciones mads
frecuentemente afectadas por los sangrados articulares) y la marcha. Este
ano, como novedad, mientras se hacian
las valoraciones individuales, el resto de
ninos, acompanados de sus educadores,
estuvieron realizando un circuito de
ejercicios adaptados, y explicados por el
equipo de fisioterapia.

Se intenta que los ninos comprendan la
importancia de una prdctica de ejercicio
regular como una manera de fortalecer
su musculatura, y al mismo fiempo, una
forma de interaccionar con sus iguales y encontrar nuevas maneras de
divertirse.

Todo esto con el fin de poder recomendar y ensenar los ejercicios mds

adecuados en cada caso, elaborando informes individualizados de cada
caso para envidrselos a los padres.
Diariamente y durante 30" por la manana y por la tarde realizaban ejercicios
de fisioterapia y de mantenimiento para las articulaciones, aprovechando
para ello las instalaciones, los
servicios del cenfre y el grupo de
iguales, potenciando la musculatura
con el fin de crear hdabitos en ellos.
Estos consistian en estiramientos vy
ejercicios de tonificaciéon generales,
los cuales se iban alternando con
juegos, siempre con un objetivo
terapéutico, realizando ejercicios de
tierra y agua ufilizando para ello
material como balones de playa,
espaguetis, material deportivo, etc.

La actividad fisioterdpica fue readlizada y coordinada por el
fisioterapeuta Jorge Martin Campoy, de la Asociacién Regional Murciana
de Hemofilia.
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4.- Talleres sobre autotratamiento, que fienen como objetivos aumentar el
grado de conocimiento sobre la técnica, asi como afianzar los
conocimientos, se han readlizado cinco charlas, también en pequenos
grupos. Realizando también prdcticas sobre un brazo bidnico, teniendo esto
gran aceptaciéon entre los
NINOS.

Respecto ala técnica de
autotratamiento, al principio
teniomos solo sabian hacerlo
un 41%, de los cuales un 24% lo
practica pero les sale regular,
frente a un 60% de las ninas
que no lo saben hacer, de
estas un 10% la practica. Al
finalizar las Jornadas han
aprendido y perfeccionado la
técnica un 86% de los ninos.

Es decir la progresion
de sus habiidades vy
responsabilidad ante  su
hemofiia ha  mejorado
considerablemente. Hay
que tener en cuenta, que
han participado dos ninos
con problemas especiales
aparte  de la hemofilia
(autismo e hidrocefalia),
que no es posible que
puedan adquirir esas
destrezas pero aun asi han
participado en los talleres
como los demas.

Los mismos fueron impartidos por el equipo de enfermeria, Maria
Cdarceles Castillo, del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, D. Oscar
Antonio Porras Elias y DAa. Laura Aparicio Molis.
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Diariamente aquellos ninos que pasan por la enfermeria se forman de forma
practica en cuanto a la técnica de autofratamiento, con ayuda del equipo
de enfermeria.

Durante las Jornadas se cuenta con un pedagogo el cual apoya la
metodologia de frabajo empleada para las actividades formativas, organiza
y controla los talleres de creatividad, asi como al mismo fiempo apoya y
trabaja con aquellos ninos con dificultades escolares y con los dos ninos con
problemas mentales.

Ademds, puesto que la discapacidad en ocasiones genera cierta
“sobreproteccion” en el entorno, se busca que participen de tareas rutinarias
y bdsicas (no menos importantes) como es el aseo e higiene personal y
cuidado del entorno (que se mantenga limpio y ordenado), para que
aprendan a valorar lo que tienen y adquieran hdbitos adecuados. Por ofro
lado, diariamente se ha llevado a cabo después del desayuno, una
asamblea general en la que se explica brevemente |las actividades que se
realizaran a lo largo del dia. Cada dia informaron dos educadores. Durante
las siestas también estaban organizados distintos talleres para aquellos ninos
que no querian descansar.

Los profesionales realizan evaluaciones individualizadas de cada nino
(medicas, fisioterdpicas y psicosociales), enviadas a través de informes a las
familias con las indicaciones pertinentes de cada uno de los profesionales.
También se llevan a cabo dos evaluaciones: una inicial en la que se trata de
conocer cudl es el estado general del grupo de ninos respecto a:
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conocimiento sobre la hemofilia y su tratamiento, preocupaciones y como
interfiere o no su hemofilia en sus actividades diarias; y ofra final para valorar
la opinidn de los ninos sobre las actividades realizadas y la utilidad de estas
para ellos. El material empleado son encuestas elaboradas por el equipo de
profesionales, fichas individuales y entrevistas personalizadas.

En cuanto a las actividades dirigidas a desarrollar la creatividad y
capacidad motora, aungue no son realmente formativas si se han incluido
como tales ya que pretenden entrenar y desarrollar la creatividad en los
ninos, aprendiendo ciertas habilidades y destrezas importantes para su
desarrollo como individuos. Dos educadores se encargan todos los dias del
mismo taller durante todas las Jornadas. Este ano el equipo de profesionales
planifico el desarrollo de una serie de talleres:

1.- Taller de cocina. Con el objetivo de inculcar la |mporTonC|o de la

participacion por igual en tareas
de casa de ninos y mayores,
hombres y mujeres y fomentar el
trabajo en equipo. Los materiales
ufilizados fueron los ingredientes
necesarios para hacer las
diferentes recetas y cuencos,
batidora, espdtulas, cucharas,
mangas pasteleras, efc.
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2.- Taller: Atrapasuenos. Con el
objetivo de mejorar la destreza
motora, trabajar la paciencia y la
concentraciéon. Previamente a la
realizacion del atrapasuenos, 1os
educadores contardn a los ninos
su historia. Algunos de los
materiales utilizados fueron:
carton/cartulinas, hilos de colores,
plumas, cuentas, pompones,
pegamento de barra, fijeras y
silicona.
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3.- Taller: Pompas Gigantescas. Con el objetivo de desarrollar su creatividad,
las habilidades motoras. Algunos de los materiales utilizados fueron: dos palos
de maderaq, dos alcayatas, unas
tiras de tela camiseta, medio
bote de fairy, medio paquete
de aziUcar y medio litro de
cerveza.

4.- Taller: La Verdadera Historia de... . Con el objetivo de estimular la
creatividad en los participantes y conocer Io h|s’rorlo serlo y Io hISTOI’IO mas
divertida de La Charca y de la ; : AR :
Hemofilia. Los materiales utilizados
fueron: Cdmara, tripode, los
disponibles en el centro segun la
necesidad y creatividad de cada

grupo.

5.- Taller de alfareria. Con el objetivo de
que aprendan a manejar el forno de
alfarero y moldear el barro (haciendo
tazas y jarras que luego se llevaron) y
como pintarlas.
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7.- Otros talleres realizaos: bolsas de gel, pintura y decoracién camisetas,
taller de tenis, etfc.

Actividades de participacion

Durante el desarrollo de las jornadas, se llevaron a cabo actividades
que precisaban la implicacion participativa de los ninos. Asi, en este sentido
a través de los grupos de las habitaciones intentamos crear en los ninos la
responsabilidad y el cuidado de aquello que no solamente era suyo, sino
también de los demds. Funcionaron grupos de frabagjo, los cuales
diariamente iban rotando en su actividad. Se hicieron grupos de limpieza
interior y exterior, comedor, etc.

Por las noches, después de todo el dia hay que divertirse. Asi, después
de cenar se llevan a cabo las veladas nocturnas, en las que se hacen juegos
de grupo en los cuales participan todos, ninos y profesionales, donde se trata
gue haya interaccion y se comparta para que comprueben que frabajar en
equipo ayuda mucho a superar las cosas. Aunque a veces les cuesta un
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poco lidiar con su individualismo, acaban por darse cuenta de la divertido y
satisfactorio que es poder compartir con los demds también.

Las actividades de participaciéon organizadas fueron: velada de
presentacion, en la que se realizd, entre otras actividades, el amigo invisible y
juegos de bienvenida. En las veladas nocturnas se realizd cine verano,
cluedo, la ruleta de la fortuna, bunker, ginkana temdatica, los sentidos, las

liebres silbadoras, la feria vy
factorhemo.
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Por otro lado se llevaron a cabo campeonatos deportivos de natacion,
Water-polo, ping-pong, ajedrez, damas, natacién, baloncesto y futbolin.

-50204598

Actividades Sociales

Las actividades sociales desarrolladas durante los 12 dias de duracion
de las Jornadas, se centraron en la visita a diferentes municipios de la Region
de Murcia (organismos oficiales, visitas a la ciudad), en las que fuimos
recibidos por autoridades del lugar.

Las visitas realizadas fueron:

- Bl dia 19 de Julio visitamos Murcia. Primeramente se visitd el Palacio
San Esteban, donde fuimos recibidos por el Consejero de Salud Dr. Manuel
Villegas Garcia.
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Posteriormente se visitd el Ayuntamiento de Murcia donde fuimos
recibidos por Concejal de Deportes y Salud D. Felipe Coello Farina.

NV

i TREE SEN &

-El dia 23 Cartagena donde se visitd la Asamblea Regional, donde nos
recibio el jefe de protocolo de la Asamblea Regional, posteriormente se
realizd un paseo en el catamardn.

- Ofras excursiones realizadas fueron:
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Ofro de los actos celebrados durante las Jornadas fue el acto de
clausura de las mismas. Este se celebrd el dia 25 a las 20:00 h. en las
instalaciones del Centro de Formacion Permanente en Hemofilia.

Al mismo asistieron:

- Concejal de Urbanismo del
Ayuntamiento de Totana, D.
Carlos Enrique Ballester Méndez,

- Sr. Presidente de la Asociacion
Regional Murciana de Hemofilia,
D.

- Manuel Moreno Moreno.

- Sra. Presidenta de FAMDIF-
COCEMFE, Dna. Carmen Gill
Montesinos.

- Tesorero de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia, D. Ginés
Martinez Nicolds.

Junto a las autoridades nos acompanaron en la clausura miembros de
la Junta Directiva de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilia y diversos
empresarios colaboradores.

Durante el desarrollo de las Jornadas se contd tres profesionales de la
Asociacion Regional Murciana de Hemofilia: fisioterapeuta, psicologa vy jefa
de administracion, asi como con un equipo de voluntarios infegrado por: un
coordinador, dos médicos hematdlogos, uno del Hospital Universitario Virgen
de la Arrixaca, con 3 enfermeros, una psicologa, una persona de apoyo en
secretaria y con 12 educadores voluntarios de la Asociacion Murciana de
Hemofilia (Murcia, Mdlaga, Cantalbria, Galicia, Sevilla y Segovia).

También se contd durante el desarrollo de las Jornadas con un pedagogo
auténomo.
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7.- MEMORIA DEL PROYECTO ESCUELA DE FAMILIA.

En relaciéon a los talleres de informaciéon y apoyo emocional, en los que
ha partficipado activamente el equipo psico-social, decir al respecto que no
son solo una actividad informativa y formativa, sino que también a través de
ellos se ofrece apoyo emocional individualizado y en grupo, trabajando con
los padres sus miedos, dudas y necesidades. Ademds este ano se ha llevado
a cabo la Il Jornada Formativa en Hemofilia.

Los talleres y charlas celebrados en la sede social de la Asociacion se
han llevado a cabo, de forma expositiva y participativa, tanto a nivel tedrico
como prdactico, con una duracion aproximada entre dos y fres horas. Todas
ellas han sido impartidas por voluntarios, colaboradores y técnicos de la
Asociacion Regional Murciana de Hemofilia.

Se tenia prevista la realizacion de 5/6 talleres/charlas de informacion y
apoyo emocional, realizando al final 4 talleres en total: 1 de autotratamiento,
y fres charlas mds generales dirigidas a todo el colectivo, sobre prestaciones
y recursos sociales a familias y personas con discapacidad, proceso de
rehabilitacion en hemofilia y la Ultima lenguaje y comunicacion entre padres
e hijos

El desarrollo de los talleres de informacion y apoyo emocional dirigidos a
padres con hijos entre los 1 y los 15 anos ha sido:

El taller sobre “Autotratamiento™ a nivel tedrico y prdctico se celebro el
dia 23 de noviembre, el mismo fue impartido por la enfermera voluntaria
Cristina Moreno Gonzdlez.

En este taller muchos de los ninos
asistieron con sus padres, al final sus padres
les pincharon a ellos y viceversa, e incluso
NiINoOs pequenos se pincharon ellos solos, bajo
la supervision de la enfermera.
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En cuanto a las charlas celebradas, mdas generales ya que se dirigieron
a todo el colectivo durante el ano 2018 se realizaron:

El dia 19 de octubre se celebrd la charla “Prestaciones y Recursos
sociales a Familias y Personas con Discapacidad” impartida por D°.
Inmaculada Pérez Galiano, trabajadora social de la Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia.

El dia 26 de octubre se celebrd la charla “Proceso de Rehabilitacion en
Hemofilia” impartida por D. Jorge Martin Campoy, fisioterapeuta de la
Asociacion Regional Murciana de Hemofilia.

El dia 9 de noviembre se celebrd la Ultima charla sobre “Lenguaje y
(;omunicocién entre Padres e Hijos”. La misma fue impartida por el D% M®
Angeles Fernandez Conté, Logopeda Centro de Dia Juan Cerezo.
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Para el desarrollo de la charla general y de los Talleres de Informacion
y Apoyo Emocional dirigidos a padres, se ha contado con dos voluntarios
encargados del cuidado de los ninos. Los ninos asistentes, acompanados por
uno o dos voluntarios dependiendo de la charla, han realizado juegos,
pintura, manualidades durante el desarrollo de las sesiones formativas.

En el mes de octubre se valoré desde la Junta directiva de la
Asociacion la redlizacion de la Il Jornada Formativa en Hemofilia. Dicha
Jornada se celebrd el dia 1 de diciembre en el Centro de Formacion
Permanente en Hemofilia, a la que asistieron un total de 69 personas adultas
y 40 ninos y adolescentes, un total de 42 familias.

Las charlas impartidas durante la Il Jornadas Formativa fueron:

-"Actualizacion sobre los nuevos fratamientos disponibles en Hemofilia:
eficacia, acceso y disponibilidad” impartida por el Dr. Manuel Moreno
Moreno, médico hematdlogo.
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-"Repercusion de los nuevos tratamientos en el manejo de la Hemofilia”
impartida por D? Ana Inmaculada Torres Ortuno, psicologa de la Asociacion

Regional Murciana de Hemofilia.

-“Taller practico sobre
gjercicios y hdbitos fisicos
para mantener un estado
fisico adecuado” impartida
por D. Jorge Martin Campoy

fisioterapeuta de la
Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia.

En las Il Jornadas

participaron los técnicos de
la Asociacidon: coordinadora

de programas, frabajadora social, psicéloga vy fisioterapeuta. Igualmente,
contfamos con 8 jovenes voluntarios, los cuales se encargaron de los ninos
asistentes durante el desarrollo de las charlas, realizando con ellos juegos vy

talleres de manualidades.

Finalizadas las charlas y después de contestar las dudas, preguntas y

sugerencias de los asistentes, se ofrecid una comida servida por
restaurante Venta La Rata.
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8.- MEMORIA DEL PROYECTO ALBERGUE DE PADRES

CON HIJOS EN EDAD TEMPRANA.

Del 31 de agosto al 3 de Septiembre se celebrd el Albergue de Padres
con Hijos en Edad Temprana. En él han participado un total de 14 familias, 52
personas, de ellas 22 ninos, en edades comprendidas enfrel y los 9 anos.

El programa de las jornadas englobaba actividades formativas, dicas
y talleres.

La programacion de las actividades permite que mientras los
padres estdn formdndose y trabajando con los profesionales, los ninos
pueden estar divirtiendose con ofros ninos con hemofilia y sus
hermanos. Estos Ultimos, tienen actividades |Udicas dirigidas por
educadores especializados en hemofilia.

Las distintas actividades realizadas se llevan a cabo a través de
exposiciones tedricas y prdcticas, por la manana y por la tarde en grupos
reducidos, distribuidos estos Ultimos en funcion de si han asistido alguna vez o
no, especialmente en los talleres de enfermeriaq, fisioterapia y psicosocial (de
este modo, hay tiempo y posibilidad de que todos puedan intervenir y
ademas, los profesiones también pueden observar las necesidades y actuar).

Las charlas médicas han versado sobre: Nuevos Tratamientos en
Hemofilia y Profilaxis en Edad Pedidtrica, impartidas por la Drs. Jose
Maria Sdnchez Raga, Gaspar | WL
Aspas y M® Angustias Sabatel
Gomez.
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Otra de las charlas impartidas fue La Practica del Ejercicio Fisico
en Hemofilia impartida por el fisioterapeuta de la Asociacién Regional
Murciana de Hemofilia, D. Jorge Martin Campoy. Al mismo ftiempo el
fisioterapeuta dio unas pautas de como incorporar la fisioterapia como
un juego, para favorecer la adherencia de los ninos a ésta.

También se llevaron a cabo talleres autotratamiento: aprendizaje
administracién factor mediante técnica de autotratamiento separando
al grupo de padres y al grupo de madres. Impartidos por Dna. Beatriz
Gago Caballero y Oscar Antonio Porras Elias, voluntarios de la Asociacion
Malaguena de Hemofilia. Por primera vez en |los doce anos que se llevan
realizando estos albergues de padres algunos ninos y padres plantearon
la posibilidad que algunos ninos se iniciaran en la ftécnica de
autotratamiento. Se recogid la propuesta y con una metodologia de
trabajo a través de imagenes se llevd a cabo el taller conjuntamente con
ninos y adultos.

Este ano, los talleres psicosociales no
se realizaron por separado, sino todos
juntos padres y madres. En el mismo las
madres/padres tuvieron la
oportunidad de conversar sobre las
preocupaciones de tener un hijo con
hemofilia y sobre las vivencias y el
afrontamiento de la situacion en cada
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caso, abordando la importancia de la autoestima, de la implicacion en
el tratamiento y de la sobreporteccién. Impartido por DAa. Ana Torres
Ortuno y Dna. Rocio Cid Sabatel, psicdlogas.

Durante el tiempo que los padres estdn asistiendo a los talleres y
charlas, los ninos esta con un grupo de educadores realizando
actividades lUdico-formativas, desarrollando habilidades y capacidades
creativas, sociales e interactivas, etc.

Las veladas y las actividades organizadas de ocio y tiempo libre
unieron a ninos y padres. Entre ofras se organizaron juegos de presentacion y
dinamizacion de grupo, el canto del gallo, tapeo de juegos, y una ginkana
organizada por un grupo de padres para el equipo de profesionales y el
resto de asistentes.

Durante el desarrollo se contd con:

- Un médico, del Hospital de Mdlaga.

- Un fisioterapeuta de la Asociacion Murciana de Hemofilia.

- Dos psicélogas, una voluntaria y otra de la Asociacion Murciana de
Hemofilia.

- 9 educadores/monitores, cuatro de ellos voluntarios de la Asociacion
Murciana de Hemofilia.

- Tres enfermeros voluntarios de la Asociacion Malaguena de Hemofilia.
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9.- MEMORIA DEL PROYECTO MANTENIMIENTO DEL

VOLUNTARIADO.

Las actividades desarrolladas en este proyecto por los voluntarios
denfro de este programa las vamos a dividir en aquellos que prestan sus
servicios en programas concretos, ya explicados en las memorias anteriores,
y los que lo hacen de forma continuada en programas anuales.

En este sentido del 1 de enero al 31 de diciembre de 2018 se ha llevado a
cabo:

ACTIVIDADES DESARROLLADAS POR LOS VOLUNTARIOS
QUE PARTICIPAN EN ACTIVIDADES ESPECIFICAS.

2 Talleres y charlas de informacion y apoyo emocional. Acompanamiento
familias.

Este ano hemos contado con 2 voluntarios encargados del cuidado de

los ninos durante el desarrollo de los talleres de informacion y apoyo
emocional dirigidos a padres con hijos entre los 1 y los 15 anos y las charlas
generales de la escuela de familia.
Para el desarrollo del taller de autofratamiento se ha contado con una
voluntaria encargada de la imparticion tedrico-practica del mismo, en este
sentido se ha contado con 1 enfermera. También se ha contado con una
logopeda colaboradora para la imparticion de la charla lenguagje vy
comunicacion entre padres e hijos.

2 Il Jornada Formativa en Hemofilia.

Se ha contado con 8 jovenes voluntarios encargados del cuidado de
los ninos durante el desarrollo de las charlas formativas.

 Jornadas de Formacion dirigidas a ninos entre los 8 y los 12 aios.

Este ano hemos contado con 20 voluntarios, de ellos 1
coordinador/médico hematdlogo, 2 médicos, uno de ellos hematdlogo, 3
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enfermeros, 1 psicdloga, 12 educadores y 1 persona de apoyo. Los
monitores provenian de distintas Comunidades Autdbnomas del estado
espanol. En este sentfido venian de: (Murcia, Galicia, Cantabria, Sevilla,
Segovia y Mdlaga).

El total de dias y horas que han prestado sus servicios los voluntarios ha sido
de 13 dias, lo que supone un total de 312 horas.

Un grupo de estos jovenes, junto con profesionales de la Asociacion
Murciana, han participado activamente en la organizacion y planificacion
de las Jornadas de Formacion.

2y Jornadas de Formacion dirigidas a afectados con inhibidor y sus familias.

En estas jornadas hemos contado con 16 voluntarios, de ellos 1
coordinador y médico hematdlogo, 2 médicos hematdlogos, 1 enfermeray 1
alumna de enfermeria, 5 educadores y 1 psicéloga. Los educadores eran de
la Asociacion Murciana y Malaguena de Hemofilia.

El total de dias y horas que han prestado sus servicios 10s voluntarios ha
sido de 5 dias, lo que supone un total de 120 horas.

R Jornadas de Formacién dirigidas a padres con hijos en edad temprana.

En estas jornadas se ha contado con 18 voluntarios, de ellos 3
meédicos, 2 de ellos hematdlogos del Hospital de Mdlaga y del Hospital de
Palma de Mallorca, 3 enfermeros, 9 educadores y 2 psicélogas, todos ellos
voluntarios de la Asociacion Murciana y de la Asociacion Malaguena de
Hemofilia.

El total de dias y horas que han prestado sus servicios los voluntarios ha sido
de 4 dias, lo que supone un total de 96 horas.

R Fiesta de Reyes.

El dia 7 de enero se organizd y celebro en el Cenfro de Formacion
Permanente en Hemofilia la fiesta de reyes dirigida a ninos afectados de
hemofilia y hermanos entre los 1 y los 12 anos. Los voluntarios llevaron a cabo
actividades con los mds pequenos hasta la llegada de los Reyes Magos y sus
pajes, los que también eran voluntarios de la Asociacion.
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VOLUNTARIADO QUE PARTICIPA DE FORMA
CONTINUADA.

COMISIONES DE TRABAJO
2 COMISION JUVENIL.
Esta Comision integrada por 5 voluntarios.

- Apoyo al desarrollo, organizacion y planificacidon de actividades de la
Asociacion.

- Apoyo como educadores de los ninos durante el desarrollo de las
escuelas de familia.

- Preparacion de la Fiesta de Reyes del ano 2017- 2018.

- Asistencia a actos y reuniones de otras entidades privadas y publicas.

2 COMISION SOCIAL.
Esta Comision intfegrada por é voluntarios.

- Acompanamiento y apoyo a las familias y afectados.
- Apoyo fisico a todos los programas.

2 COMISION DE PREVENCION Y TRATAMIENTO DE LA DISCAPACIDAD.

Esta Comision infegrada por 7 voluntarios (médicos hematdlogos y DUE,
portadoras).

- Imparticion de charla y talleres en la escuela de familia.

- Apoyo fisico a los programas.

- Elaboracién de informes dirigidos a estamentos oficiales y privados
sobre la problemdtica.

2 COMISION DE GESTION Y ORGANIZACION.
Esta Comision integrada por 4 voluntarios.

- BUsqueda de recursos econdmicos publicos y privados.
- Elaboracion de informes econdmicos.
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- Asistencia a las reuniones de los Consejos de Administracion del
Centro Especial de Empleo Polimeros Decorativos S.L.

Por ofro lado el voluntariado de la Asociacion y profesionales que en
ella frabajan del 1 de enero 31 de diciembre de 2018 han asistido a:

- Una enftrevista mantenida con el Excmo. Sr. Consejero de Salud, D.
Manuel Villegas Garcia.

-Una enfrevista mantenida con el Jefe de Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, D. Jose Moraleda.

- Se han mantenido multiples contactos telefénicos, por escritoy  por
otros medios con diversas autoridades de la Regidon, empresas, efc.

- Asistencia a varias Comisiones Permanentes de FEDHEMO en Madrid
en varias ocasiones.

- Asistencia a dos Juntas Directivas de FEDHEMO; a las que han
acudido 2 representantes, en dos ocasiones.

- Asistencia a las reuniones de la Comisidon Cientifica de la Real
Fundacion Victoria Eugenia en Madrid.

- Asistencia a 6 Juntas Directivas de la Asociacion.

- Asistencia a 11 Consejos Sociales de FAMDIF/COCEMFE.

- Asistencia de 4 representantes de la Asociacion a la Asamblea
General Ordinaria de FAMDIF.

- Asistencia de un voluntario y un profesional a la firma del convenio
con el Parque Movil.

-Asistencia de 1 voluntario a la firma del convenio con el Ayuntamiento
de Murcia, y a los actos celebrados por FAMDIF por el dia de la
discapacidad.

- Participacion de 6 voluntarias en la Campana de Mentalizacion
Escolar de FAMDIF/COCEMEFE, en la que ha impartido 7 charlas a 5° y é° de
primaria en tres colegios de El Palmar y 4 charlas a ninos de infantil en dos
colegios de la misma pedania.

- Asistencia de 2 voluntarios y dos profesionales a la clausura de la
Campana de Mentalizacién Escolar de FAMDIF.

- Participacion de 1 voluntario de la Asociacion en el Consejo Asesor
Regional de Personas con Discapacidad, como vocal de dicho Consejo.
Siendo también Vicepresidenta de FAMDIF/COCEMFE.

- Participacion de 1 voluntario en el Programa Murcia Conecta 7 TV,
Sesion de Salud.

- Asistencia al acto entrega ayudas | Convocatoria de Accidén Social
Fundacién Cajamurcia y Bankia. Asisten el Presidente y Secretario de la
Asociacion Murciana Hemofilia.
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10.- MEMORIA DEL PROYECTO MANTENIMIENTO DE LA

SEDE SOCIAL.

La Sede Social de la Asociacion Regional Murciana de Hemofilig,
ubicada en un bajo de El Palmar, en la C/ Lorca, n® 139, actud de base fisica
para gran parte de las actividades que la entidad ha desarrollado durante el
ano 2018. En la misma se han desarrollado las siguientes actividades:

- Reuniones de coordinacion de las comisiones de trabajo (social,
econdmica, sanitaria y juvenil) y de la junta directiva.

- Reuniones de coordinacién voluntariado.

- Celebracion de 1 taller de informacion y apoyo emocional dirigidos a
padres con hijos entre los 1 y los 15 anos y 3 charlas generales de la
Escuela de Familia. También se llevé a cabo la organizacion de la |l
Jornada Formativa en Hemofilia.

lgualmente desarrolla su tarea en este local el personal remunerado
que frabagja en la Asociacion impartiendo tratamientos, dando
asesoramiento, informando y orientando tanto a los afectados, sus familias, y
portadoras del defecto, a nivel psicolégico, socio-laboral y fisioterapéutico.

El horario de atencidon es de lunes a viernes en horario de manana y
tarde. Por profesionales:

Personal
Psicélogo Fisio T.Social | Jefa Administ TOTAL
N° 1 1 1 1 4
profesionales
De 8a12 | De16a20 De8a15h | De8a15hde
Horario laboral |y de 16 a | h. de lunes | de lunes a | lunes R
20 h. | ajueves jueves. jueves.
miércoles Viernes de | Viernes de 8 a
8 a14:30 h. | 14:30 h.
Lunes de | Jueves de 16
16a19 h. a19h.
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Por ofro lado, la sede social ha sido la base fisica para la organizacion
de todos los programas de trabajo desarrollados por la Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia. Durante el ano 2018 en la sede social se han
organizado y evaluado los siguientes proyectos de trabajo:

- XXIX Jornadas de Formacion en Hemofilia dirigidas a ninos.

- Jornadas de Formacion dirigidas a afectados con inhibidor.

- XLl Asamblea General Ordinaria de la Asociacion Regional Murciana
de Hemofilia.

- Coordinacion del Voluntariado de la Asociacion.

- Jornadas de Formacion de padres con hijos entre los 3 y los 7 anos.

- Servicio de fisioterapia.

- Servicio de orientacion, informacion y asesoramiento.

- Servicio de tratamiento y apoyo psicoldgico y social.

- Organizacion de los Encuentros del Voluntariado Social vy
Discapacitados.

También es la base del registro de correspondencia, del archivo de
documentacion, efc.
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11.- MEMORIA DEL PROYECTO MANTENIMIENTO DEL
CENTRO DE FORMACION PERMANENTE EN HEMOFILA

“HNOS. MANUEL Y JAVIER MORENO".

El mantenimiento de la infraestructura del Centro, lo han llevado a cabo
dos personas:
- Personal de mantenimiento contratado a jornada completa.
- Gobernanta, encargada de la cocina y limpieza contratada a jornada
completa.

Durante los meses de julio y agosto se contrataron dos personas
(ayudantes de cocina y limpieza) una a media jornada y otra a jornada
completa.

En el ano 2018 no se ha firmado ningun convenio de colaboracién con
el Ayuntamiento de Totana, para el mantenimiento del Cenftro.

Las instalaciones del Centro fueron cedidas a: UPAPSA (Asociacion
Discapacitados Psiquicos de Alicante) en tres ocasiones, FRATER Madrid,
FAMDIF/COCEMFE (en 4 ocasiones), FEDHEMO (en dos ocasiones), ALCER
Madrid, ADAER, Esclerosis MUltiple, Fundacion Veis Verduna y Crecer Murcia.

En el ano 2018 el Cenfro ha tenido una ocupaciéon de unas 3.576
estancias, 704 estancias mdas que en el ano 2017.
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12.- OTRAS ACTIVIDADES REALIZADAS.

1.-FIESTA DE REYES. CELEBRADA DIA 7 DE ENERO.
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2. PARTICIPACION CAMPANA DE MENTALIZACION
ESCOLAR DE FAMDIF/COCEMFE. PARTICIPANDO SEIS
VOLUNTARIOS Y UN TECNICO DE LA ASOCIACION CON LA
IMPARTICION DE 7 CHARLAS EN 5° Y 6° DE PRIMARIA EN
TRES COLEGIOS DE EL PALMAR Y CUATRO CHARLAS EN
INFANTIL EN DOS COLEGIOS DE LA MISMA PEDANIA.
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3. ASISTENCIA ACTO DE ENTREGA AYUDA
CONVOCATORIA DE ACCION SOCIAL FUNDACION
CAJAMURCIA Y BANKIA. ASISTEN ACTO EL PRESIDENTE Y
SECRETARIO DE LA ASOCIACION. FIRMA DEL CONVENIO.
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4. ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA CELEBRADA EL
DiA 21 DE SEPTIEMBRE. EN DICHA ASAMBLEA SE ACORDO
LA VENTA DE LAS ACCIONES DE LA EMPRESA POLIMEROS
DECORATIVOS S.L. Y LLEVAR A CABO UN CONTRATO DE
ALQUILER DE LA NAVE CON OPCION A COMPRA.

5. MEJORA DEL SERVICIO DE INFORMACION Y
COMUNICACION CON LOS ASOCIADOS Y VOLUNTARIOS,
AL CREAR UN CANAL DE DIFUSION DE LA INFORMACION A
TRAVES DE LA APLICACION DE WHATSSAP. PARA ELLO, SE
HA CONTRATADO UNA LINEA DE MOIL Y SE HA ADQUIRIDO
UN DISPOSITIVO.

6. INFORMACION DE LAS ACTIVIDADES A REALIZAR Y
REALIZADAS POR LA ASOCIACION A TRAVES DE LA REDES
SOCIALES.

7. ACTUALIZACION PERIODICA DE LA PAGINA WEB.

8. DISTRIBU,CI(')N DE TRIPTICOS SOBRE HEMOFILIA Y LA
ASOCIACION.
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