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LA VICEPRESIDENTA MEDICA ESCRIBE

Conocer a nuestra familia global

Dra. Alison Street
VICEPRESIDENTA MEDICA DE LA FMH

través de mis experiencias de trabajo

voluntario con la Federacién Mundial
de Hemofilia (FMH) he tenido la fortuna de
visitar centros de tratamiento y organiza-
ciones de hemofilia de todo el mundo. Estas
oportunidades han servido para consolidar
mi carifio por la comunidad de hemofilia.

Si bien mi participacion en la atencién de la
hemofilia se inici6 en 1986, mi jornada como
voluntaria médica arrancé cuando el profesor
Kevin Rickard, presidente del Comité de
centros internacionales de entrenamiento en
hemofilia (CIEHEMO), que en esa época era
la tnica actividad programatica constante
de la FMH, me invit6 a participar en una
visita de profesores de diversas disciplinas

a Tianjin, China, en 1993. Esa era la primera
vez que la FMH enviaba una delegacion a
China, y marcé el inicio de una espectacular
gama de actividades de la FMH en ese pais,
entre ellas el proyecto de la Alianza Mundial
para el Progreso (AMP) en la atencién de los
trastornos de la coagulacion.

Mi siguiente oportunidad se present6
por si sola con el establecimiento del
Programa de hermanamiento. En 1996, el
Centro de Hemofilia Ronald Sawers del
Hospital Alfred, para el cual yo trabajaba, en
Melbourne, Australia, solicité el hermana-
miento con el Centro Nacional de Hemofilia
de Kuala Lumpur, Malasia. Conocia y
respetaba mucho a su directora, la doctora
Gnanam Duraisamy, ya que la habia cono-
cido en los congresos de la FMH y en las
actividades regionales de la FMH en el
sureste asiatico; ademads, trabajabamos bien
juntas, al igual que el personal de nues-
tros centros. Nuestras metas eran ayudar
especificamente con la capacitacién en labo-
ratorio y en enfermeria, y proporcionar
asesoria sobre uso de productos conforme el
tratamiento cambiaba de crioprecipitado a
productos fraccionados. Su centro es ahora
un CIEHEMO de gran importancia para la
region asiatica.

Después nos hermanamos con lo que
en ese entonces era el Centro Nacional de
Hemofilia de Filipinas en el Hospital Santo
Tomas de Manila, donde hicimos muchos
amigos entre el personal y los pacientes del
centro y de muchas otras partes del archi-
piélago. Aunque me gustaria mencionar
particularmente a las doctoras Mary Chua
y Flérida Herndndez, hay muchas otras
excelentes personas que merecen recono-
cimiento. En esa época, Filipinas formaba

Todos pertenecemos a

una realmente notable
organizacion que agrupa a
pacientes, médicos y muchos
otros profesionales y miembros
interesados en la comunidad.

parte de los paises que participaban en

el proyecto de la AMP y nuestras activi-
dades de hermanamiento se establecieron
en estrecha colaboraciéon con la FMH, a fin
de incorporarlas a un conjunto més amplio
de programas. Nuestras principales acti-
vidades fueron la capacitacién de médicos
y enfermeras(os), asi como el disefio de
una serie de talleres sobre aspectos psico-
sociales, componente esencial de trata-
miento en lugares donde el abastecimiento
de productos es limitado. Angus Mc Craw,
del Hospital Royal Free, en Londres, Reino
Unido, impartié muchos talleres sobre diag-
noéstico durante este periodo y siempre fue
excelente poder combinar nuestras visitas
con las suyas. El capitulo local de nuestra
organizacién nacional miembro (ONM)
tenia una relacién de hermanamiento con
la Asociaciéon de Hemofilia de Filipinas por
Amor y Servicio, y el apoyo dual ala ONM
y al centro de tratamiento reforzo los resul-
tados favorables, entre ellos la supervision
de proyectos de investigacion, y exitosas
publicaciones de los becarios médicos del
CIEHEMO. Mantenemos comunicacion
permanente con nuestros colegas filipinos;
siguen siendo fuente de inspiracién y es un
placer para nosotros seguir apoyandolos.

La institucién con la que actualmente
tenemos un hermanamiento es el Instituto
Nacional de Hematologia y Transfusion
Sanguinea en Hanéi, Vietnam. Firmamos
un memorandum de entendimiento con su
director, el profesor Tri, durante el congreso
mundial 2010. Desde entonces, la Sociedad
Irlandesa de Hemofilia se nos unié como
organizacién de hemofilia hermanada, para
formar este “triunvirato”. Pronosticamos
muchos éxitos mutuos y actualmente
estamos enfocados a la capacitacién en
temas médicos, de enfermeria y de goberna-
bilidad para ONM.

Como miembro del Comité Ejecutivo
de la FMH, he tenido el enorme privilegio
de realizar labores voluntarias en América
Latina, Asia y el Medio Oriente; tengo tres

abayas (las largas tinicas usadas por las
mujeres en las regiones mas tradicionalistas
del Medio Oriente) entre las que puedo
escoger para mis visitas. Siempre quedo
profundamente impresionada y agrade-
cida por la excelente calidad y apoyo del
personal de la FMH, que también es posible
observar en los muchos y dedicados volun-
tarios médicos y civiles y en profesionales
de la salud de todo el mundo.

Todos pertenecemos a una realmente
notable organizacién que agrupa a pacientes,
médicos y muchos otros profesionales y
miembros interesados en la comunidad
de trastornos de la coagulacién en todo el
mundo. Mediante nuestro trabajo y nues-
tras actividades voluntarias, nuestro obje-
tivo comtin es incrementar la conciencia y
el acceso a la atencion, asi como fomentar
nuestra misioén de Tratamiento para todos
quienes que padecen trastornos de la coagu-
lacién. Trabajamos en equipos en el seno
de instituciones y lo hacemos de manera
similar a través de las fronteras. Mi labor
como voluntaria de la FMH me ha dado
algunas de las mayores satisfacciones perso-
nales y profesionales y, conforme escribo
estas lineas, escucho el llamado a la oracién
de una hermosa mezquita en Marruecos,
Casablanca, donde me encuentro para una
presentacion en un foro regional sobre hemo-
filia al que asisten pacientes, médicos y
muchos otros miembros de “nuestra familia”.

Como voluntaria he aprendido mucho
mas de y sobre las personas que he conocido
que lo que pudiera haberles ofrecido a
cambio. Muchas gracias a todos por estas
oportunidades para compartir su confianza,
sus historias y sus corazones. M

EL MUNDO DE LA HEMOFILIA - DICIEMBRE 2011 3



La FMH trabaja para mejorar la atencion en Africa

Liane Cerminara
GERENTE DE COMUNICACIONES DE LA FMH

ecilia Wambui Mwangi, de Nairobi,

Kenia, entiende los conceptos erréneos
y los desafios a fin de obtener informacién
y tratamiento precisos para personas con
hemofilia en un pais en vias de desarrollo.
Su hijo Steve, de 23 afios, tiene hemofilia
moderada. “Muchos padres piensan que la
hemofilia es una maldicién para la familia,
de modo que encierran al muchacho en la
casa”, comenta.

A pesar de ser el segundo continente
més poblado del mundo, Africa es la
regioén geografica menos representada en la
Federaciéon Mundial de Hemofilia (FMH).
La FMH enfrenta muchos desafios para
lograr el acceso a la atencién y el tratamiento
conforme intenta crear conciencia entre los
mil millones de personas que habitan los
53 paises de ese continente. Solamente un
tercio de las naciones africanas tiene una
organizacién nacional miembro (ONM)
que las represente en la FMH, lo que deja a
cientos de miles de personas con trastornos
de la coagulacién sin representacién, sin
diagnoéstico y sin acceso al tratamiento y la
atencion para su trastorno.

“Parte integral del enfoque a fin de
lograr tratamiento para todos es construir
un centro basico de experiencia en cada
regién africana que sirva como base para
un mayor desarrollo, asi como modelos
de desarrollo regionales”, explica Mark
Skinner, presidente de la FMH. En junio, la
FMH organiz6 en Nairobi, Kenia, un taller
regional sobre fisioterapia para paises de
este de Africa. Fisioterapeutas de Nigeria,
Ghana, Tanzania, Uganda, Etiopia, Sudan y
Kenia fueron invitados a participar en este
taller que destaco el papel de la fisioterapia
como uno de los componentes principales
del enfoque de atencién multidisciplinaria
para el tratamiento de la hemofilia, y la
importancia de fortalecer los conocimientos
de los participantes.

La experiencia le ha demostrado a la
FMH que la capacitacién adaptada a la
cultura, en un entorno que refleje el nivel de
atencion del pais, permite un mejor apren-
dizaje e incrementa las posibilidades de
lograr cuidados sustentables. Los talleres
regionales de capacitacion y el Programa
de hermanamiento de la FMH, por
ejemplo, maximizan estas oportunidades.
El Programa de hermanamiento ha demos-
trado su éxito para instaurar la atencién
y sentar la base de la experiencia médica
en estos paises. Lo anterior se logra vincu-
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lando equipos de profesio-
nales de ONM o centros

de tratamiento de regiones
geograficas distantes,

por lo general de un pais
desarrollado, con los de
otro en vias de desarrollo
para que compartan habi-
lidades y experiencia.
“Nuestras experiencias

de hermanamiento con la
FMH en Africa nos han
cambiado la vida”, comenta
Regina Butler, directora
del Centro de Hemostasia
y Trombosis del Hospital
Infantil de Filadelfia. “Si
bien nuestras intenciones
iniciales al establecer las
alianzas de hermana-
miento con Botsuana y Ghana eran ayudar
a proveedores y pacientes en Africa a iden-
tificar y atender personas con trastornos de
la coagulacién, y que los pacientes tuvieran
una mejor atencion y resultados, los efectos
han sido mucho mas personales. Es notable
observar la creatividad de pacientes y
proveedores, su compromiso y actitud posi-
tiva para enfrentar enfermedades crénicas
en medio de otros desafios importantes, y
sin los recursos que nosotros damos por
sentados en Ameérica del Norte.”

En el caso de Cecilia, haber adquirido
conocimientos sobre la hemofilia a través
de su ONM, la Asociacion de Hemofilia de
Kenia, con sede en Nairobi, ha mejorado
considerablemente la situacion de su hijo.
El afio pasado, cuando Steve se rompid
ambas piernas y sangré profusamente luego
de un accidente de transito, fue llevado a
una clinica regional. El personal médico no
tenia conocimientos para el tratamiento de
la hemofilia pero, debido a que Steve pudo
explicarles a los proveedores de atencién lo
que era la hemofilia, tomaron precauciones
adecuadas para controlar su hemorragia.
Entonces su madre lo llev6 a un hospital
para que recibiera concentrados de factor.

“Saber sobre la hemofilia le salvé
la vida”, afirma Cecilia. En el Hospital
Nacional Kenyatta, los médicos pudieron
administrar tratamiento para la hemorragia
con factor donado a través del Programa de
ayuda humanitaria de la FMH. “Muchos
kenianos son muy pobres y no podrian
pagar los concentrados de factor, pero
cuando los reciben en el Hospital Nacional
Kenyatta gracias a los donativos de la FMH,
no pagan ni un centavo”, continua Cecilia.
Es dificil obtener factor para los pacientes

Cecilia Mwangi con Mark Skinner, presidente de la FMH (centro),
y Assad Haffar, gerente de programas regionales de la FMH,
durante su visita a Kenia.

en Kenia, sostiene, porque la hemofilia no
es un trastorno conocido. “No es como la
malaria, para la cual la gente recibe dinero
del gobierno. Los periddicos y la television
hablan del sida, de la malaria y de la tuber-
culosis, pero no de la hemofilia, de modo
que necesitamos el apoyo de la FMH.”

Una prioridad de la FMH en Africa es
mejorar el diagnoéstico alentando la crea-
cién de padrones nacionales de pacientes
y a través de talleres regionales de capa-
citacion en ciencias de laboratorio. Hasta
ahora, cinco paises del Africa subsahariana
ya cuentan con padrones de pacientes. La
siguiente etapa de desarrollo es mejorar el
conocimiento del enfoque multidisciplinario
para el tratamiento de la hemofilia mediante
programas de capacitacién orientados a
areas especificas tales como fisioterapia y
ortopedia. Por tultimo, la FMH ha estable-
cido (o planea establecer) alianzas de herma-
namiento de centros médicos en todos los
paises miembros de la FMH de la region.

“Hemos visto una enorme diferencia
desde que obtuvimos la ayuda de la FMH”,
afirma Jason Waweru, quien tiene un hijo
con hemofilia. “Puedo ver la diferencia en la
manera en la que las vidas de mis cufiados
resultaron afectadas por no contar con aten-
cién, en comparacion con lo que ocurre
ahora. Nunca se casaron por miedo de trans-
mitir la hemofilia a sus hijos, y se aislaron
completamente”, comenta. “Ahora, con la
ayuda que recibimos, mi hijo Derrick esta
creciendo como cualquier otro varén.” M

Para conocer mds sobre el Programa de ayuda

humanitaria y el Programa de hermanamiento
de la FMH visite www.wfh.org.
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Candidaturas al Comité Ejecutivo de la FMH

Los miembros del Comité Ejecutivo de la
Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) son
elegidos cada dos afios durante la Asamblea
General posterior al Congreso Mundial de
la FMH. Todos los miembros del Comité
Ejecutivo son elegidos para un periodo de
cuatro afios. Las organizaciones nacionales
miembros (ONM) que se encuentren total-
mente acreditadas y al corriente en el pago
de sus cuotas anuales podran presentar
candidaturas de personas a las elecciones de
miembros del Comité Ejecutivo.

La Sede de la FMH realizara el proceso
de candidaturas y eleccién de los miembros
del Comité Ejecutivo de la FMH, bajo la
supervision del presidente de la Asamblea
General.

Cada ONM puede presentar UNA
candidatura para cada uno de los
siguientes cargos: presidente de la FMH,
vicepresidente médico y vicepresidente
de finanzas. Ademds, cada ONM puede
presentar DOS candidaturas para los

cargos médicos (doctores en medicina), y
DOS candidaturas para los cargos civiles
(personas con hemofilia o trastornos
hemorrégicos similares, o sus padres),
una de su propio pais o regién, y otra de
cualquier otra parte del mundo. Todos
los miembros del Comité Ejecutivo son
elegidos para un periodo de cuatro afios.
Todos los formularios de candidatura
deben estar firmados por el presidente/
director de la ONM que presenta la
candidatura. Después de la fecha limite
para recibir candidaturas, la FMH contara
el nimero de candidaturas y determinara
quién es la persona que ha recibido el
namero necesario de nominaciones.
Sesenta dias antes de la Asamblea General,
la sede de la FMH distribuira la lista final
de candidatos junto con sus curriculos para
consideracién de todas las ONM. Durante
la Asamblea General, todas las ONM
elegibles podran votar por el candidato de
su preferencia para los respectivos cargos.

Las candidaturas deben recibirse
en la sede de la FMH a mas tardar
el sabado 14 de abril de 2012 a las
17:00 horas del Horario de Verano
del Este.

Para presentar una candidatura y para
obtener informacion detallada sobre

el proceso de nominaciones envie un
mensaje 3 WFHElections2012@wih.org.
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Craig McEwen

DIRECTOR DE CONGRESOS Y REUNIONES DE LA FMH

a Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) cele-

brara en grande en Parfs, Francia, el afio préximo.
Las celebraciones del 50° aniversario de la FMH
arrancaran durante el Congreso Mundial 2012,
el cual marcara también el 30° aniversario de los
congresos de la FMH. Unase a nosotros y forme
parte de la historia de la FMH, del domingo 8 al
jueves 12 de julio de 2012, participando en este

importante congreso.

El Congreso Mundial 2010 de la FMH en
Buenos Aires, Argentina, registr6 una asistencia
récord de mas de 4,300 participantes de 106 paises.

Esperamos que el congreso 2012 sea todavia
mas exitoso y continde atrayendo a un diverso
grupo de la comunidad de hemofilia que incluye
personas con hemofilia, sus familiares, represen-
tantes de organizaciones nacionales miembros,
profesionales médicos e investigadores.

Se fomentard ampliamente la participa-
cién de la juventud con la incorporacién de
diversas sesiones multidisciplinarias que

abordaran estrategias de adaptaciéon y autoa-
tencién, compromiso y participacién de la
juventud, y programas y conceptos juveniles
de paises tanto desarrollados como en vias de
desarrollo. Asimismo, durante el Congreso
se entregaran dos becas premio del Fondo
en memoria de Susan Skinner a mujeres
jovenes con trastornos de la coagulacién.
Las sesiones plenarias se abocaran a
la historia de la hemofilia y la evolucién
de nuestro conocimiento sobre los tras-
tornos de la coagulacion hereditarios. En
una mirada retrospectiva a los 50 afios
de historia de la FMH, las ponencias
rendiran tributo a las muchas personas
de nuestra comunidad que, tanto en el
pasado como en el presente, han dedi-
cado sus vidas a mejorar el tratamiento

y la atencién para los trastornos de la

coagulaciéon en todo el mundo.

Descubra las novedades y
reencuéntrese con viejos amigos en el
Congreso Mundial 2012 de la FMH

El programa médico abarcara nueva
investigacion cientifica y pruebas clinicas que
perfilan novedosos avances en productos de
tratamiento y atencion médica. Destacados
especialistas e investigadores ofrecerdn actua-
lizaciones sobre VHC/VIH, modelos de
profilaxis, y una comparacién entre el uso
de productos de accién prolongada y terapia
génica, tema que seguramente generara un
animado debate. En la seccién multidisci-
plinaria se comentaran enfoques holisticos
para la atencién de la salud y cambios en
los estilos de vida de los pacientes conforme
enfrentan desafios futuros. Algunos de los
temas que se abordaran son perspectivas y
apoyo familiares, modelos psicosociales en
la hemofilia, envejecer con hemofilia, y voces
femeniles. Completaran el programa talleres
de desarrollo profesional para especialistas
en las dreas de odontologia, enfermeria,
aspectos musculoesqueléticos y ciencias de
laboratorio.

Una gama de premios en reconoci-
miento al servicio voluntario, la investi-
gacion destacada y el compromiso por
mejorar la atencién y el tratamiento para las
personas con trastornos de la coagulacion
se entregara a personas dedicadas de todo
el mundo. Si desea nominar a un voluntario
como candidato a un premio en particular,
consulte la informacién sobre candidaturas
en la pagina 13.

Pero no todo sera trabajo en el
Congreso; también habra diversién. Se han
planeado actividades sociales que permi-
tiran a los participantes conocerse mejor y
disfrutar la cultura francesa. Paris, sede del
Congreso Mundial 2012 de la FMH, ofrece a
los visitantes innumerables oportunidades
para explorar, descubrir y sofiar despierto
en los fabulosos museos, parques y restau-
rantes de la ciudad.

Si desea obtener mas informacién o inscri-
birse visite www.wfhcongress2012.org. M

FOTOS, DE ARRIBA A ABAJO: Montmartre ©Oficina de Turismo de Paris/Amélie Dupont; Seccion Mouffetard
del Barrio Latino ©Oficina de Turismo de Paris/ Amélie Dupont; Barrio Latino ©Oficina de Turismo de
Paris/Jacques Lebar; Café en el barrio de St. Michel ©Oficina de Turismo de Paris/Arnaud Terrier

FORME PARTE DE LA HISTORIA DE LA FMH

La FMH celebrara su 50° aniversario en 2013, pero los festejos de aniversario
arrancardn durante el Congreso Mundial 2012 de la FMH en Paris.

Con este fin estamos reuniendo historias, fotografias, documentos y objetos para
una exposicion y publicacion histdricas.

) _ % : Si tuviera recuerdos u objetos memorables que deseara compartir, puede
EL UNI%O_DRhA‘HEMOFILIA - DICIEMBRE 2011 comunicarse con Elizabeth Myles a emyles@wfh.org.
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premios 2012 CIEHEMO ruso

DE LA FMH AL . .
VOLUNTARIADO capacita a becarios

para la futura

, atencion de la
Convocatoria hemofilia

para presentar R
ENCARGADA DE PROGRAMA DE LA FMH
[ ] . A
c a n d I d atU ra S C on el establecimiento del centro internacional de  p;04a Achilova durante su estancia
entrenamiento en hemofilia (CIEHEMO) ruso
La Federacién Mundial de Hemofilia en febrero de 2010, los profesionales de la salud de
(FMH) ya est4 aceptando nominaciones la comunidad de estados independientes ahora pueden recibir capacitacién especia-

d didat | Premio Int ional lizada en su propio idioma a fin de desarrollar sus capacidades y conocimientos. El
& Canaiaatos al FICMIO ALErAacional = CIEHEMO ruso estd formado por tres centros de tratamiento de hemofilia: el Centro
Frank Schnabel al Voluntariado y al Premio

como becaria en San Petersburgo.

Internacional al Voluntariado en la Atencion
de la Salud. Los ganadores se anunciaran
durante el Congreso Mundial de la FMH,

en Paris, en julio de 2012.

La fecha limite para presentar candidaturas es

el 16 de marzo de 2012.

CRITERIOS

Varios anos de colaboracion con la
FMH.

La contribucién voluntaria puede ser a
través de una de las diversas areas de
trabajo de la FMH, tales como comités
y programas, seguridad de la sangre,
comunicaciones, programas de
desarrollo para la salud, recaudacion
de fondos, congreso u organizaciones
nacionales miembros.

Los candidatos al Premio Internacional
al Voluntariado en la Atencidn de la
Salud no deberan ser nominados por
su desempeno como proveedores de
atencion médica o investigadores, sino
por su participacion voluntaria en las
labores de la FMH.

Personas que actualmente sean
miembros del Comité Ejecutivo de la
FMH, miembros del Consejo Asesor
Médico y personal de la FMH no
son elegibles para recibir estos dos
premios.

Para presentar candidaturas de personas que
hayan contribuido de manera sobresaliente a
mejorar la atencidn de la hemofilia a escala
mundial visite www.wfh.org.

Para obtener mds informacion escriba a
awards@wfh.org,

Nacional de Investigaciéon Hematolégica en Mosct, el Centro de Hematologia
Infantil Izmailovo de Moscd, y el Centro de Hemofilia de San Petersburgo. Esta
estructura permite a la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) aprovechar las
especialidades y experiencia que se ofrecen en cada uno de dichos centros.
Cinco becarios han recibido capacitacién desde el establecimiento del
CIEHEMO, entre ellos la doctora Azoda Achilova, una joven cientifica de labora-
torio que trabaja en el Centro de Hemofilia de Taskent, capital de Uzbequistan,
donde tiene a su cargo la realizacion de pruebas para el diagndstico de varios
tipos de trastornos hemostaticos. La doctora Achilova estuvo becada en el Centro
de Hemofilia de San Petersburgo, bajo la supervision de la doctora Tatyana
Andreeva, jefa del Centro, asi como de la doctora Nina Klimova, jefa del labo-
ratorio de hemostasia. Azoda recibi6é cuatro semanas de capacitaciéon sobre la
organizacién de un laboratorio de hemostasia y métodos para determinar las
concentraciones de factor y la presencia de inhibidores mediante el uso de un
analizador automatico. También aprendié como diagnosticar la enfermedad
de Von Willebrand usando la prueba de actividad del cofactor de la ristoce-
tina (VWF:RCo). Desde que concluy6 su capacitacion, la doctora Achilova ha
utilizado las habilidades aprendidas para mejorar el diagnéstico de personas
con trastornos de la coagulaciéon en Uzbequistan, lo cual ha incluido el cambio
del diagnoéstico manual al uso de un analizador semiautomatico. “Mi estancia
en San Petersburgo fue agradable y provechosa; me permitié familiarizarme
con un laboratorio moderno y con nuevos analizadores”, afirma. Desde
que se capacitd, se ha diagnosticado a 13 nuevos pacientes con hemofilia en
Uzbequistan. La doctora planea compartir con otros profesionales de labo-
ratorio las habilidades y conocimientos que adquirié mediante talleres de
capacitacion que impartira en los 12 laboratorios regionales del pais.

Aunque es un cirujano ortopédico con mucha experiencia y capacitaciéon
en Azerbaiyan, su pais natal, el doctor Natig Aliyev desconocia las particula-
ridades especificas para el tratamiento de pacientes con hemofilia, lo que lo
hacia reticente a realizar intervenciones quirtrgicas en dichos pacientes. Sin
embargo, luego de su participacién como becario del CIEHEMO en el Centro
Nacional de Investigacion Hematoldgica de Moscd, encabezado por el doctor
Vladimir Zorenko, el doctor Aliyev se siente mucho mejor informado y mas
comodo. “Esta capacitacion fue sumamente ttil para mi. Aprendi los aspectos
especificos del reemplazo articular y la artroscopia, y obtuve conocimientos
tedricos y practicos sobre terapia conservadora para artropatias hemofilicas.

Cuando vuelva a Azerbaiyan, empezaré el tratamiento de artropatias de
manera mas proactiva.”
Como en el caso de la doctora Achilova y el doctor Aliyev, el estableci-
miento del CIEHEMO ruso ha permitido a profesionales del tratamiento de
la hemofilia de la comunidad de estados independientes que no hablan inglés
recibir capacitacion especializada que anteriormente no estaba disponible. H

El programa de becas CIEHEMO recibe financiamiento exclusivo de Bayer.
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Al agua en Kirguistan

Catherine Hudon
GERENTE DE PROGRAMAS REGIONALES DE
LA FMH PARA EUROPA

1 entusiasmo del gobierno de Kirguistan,

de la comunidad médica y del Centro
de Hematologia, la organizaciéon nacional
miembro (ONM) del pais, se ha materia-
lizado en un prometedor inicio con miras
a mejorar la atencion y el tratamiento de
la hemofilia en el pais. A pesar de haberse
afiliado como ONM de la Federacion
Mundial de Hemofilia (FMH) tan solo en
2009, el Centro de Hematologia, ubicado en
la capital kirguistana de Bishkek, ya parti-
cipa en el programa de hermanamiento de
la FMH teniendo como aliado al Centro de
Hemofilia Mary M. Gooley, de Rochester,
Nueva York, Estados Unidos. La ambiciosa
alianza de estas organizaciones tiene como
metas establecer un diagnéstico de labora-
torio exacto de los trastornos de la coagu-

Amanda Bok
COORDINADORA DEL PROGRAMA CABILDEO
EN ACCION

1 cabildeo forma parte integral de las
labores de nuestra comunidad mundial
de trastornos de la coagulacién; sin embargo,
las exigencias de gestién de una campaia de
cabildeo eficaz pueden resultar insuperables
cuando el tiempo y los recursos son escasos.

Por esta razon, la Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH) tiene el gusto de anunciar
el lanzamiento de un programa de subven-
ciones que mitigara esta limitacion.

“Las organizaciones nacionales miem-
bros (ONM) nos han informado que han
tenido tiempo o recursos limitados para
gestionar sus campanas de cabildeo. Una
vez que dichas campanas perdieron su
impulso, fue dificil recuperarlo”, coment6
Gordon Clarke, presidente del grupo de
trabajo del programa Cabildeo en accion de la
FMH. “Nuestro programa de subvenciones
es un nuevo concepto para la FMH y cons-
tituye un interesante y estimulante aspecto
de las iniciativas de cabildeo de las ONM.
El apoyo de un asesor, aunado al apoyo
financiero y a un miembro del personal
exclusivo a través del programa Cabildeo en
Accion, pueden marcar la diferencia entre
una campana exitosa y una que se extienda
durante afios sin resultados claros.”

Joven participante en el taller de hidroterapia.

lacién hereditarios; desarrollar y mantener
un padrén nacional de pacientes compu-
tarizado; e impulsar un modelo de aten-
cién integral, y al mismo tiempo apoyar un
programa de abastecimiento y distribucién
de concentrados de factor en Kirguistan.
Como parte del desarrollo de un

modelo de atencién integral el Instituto de

Lanzado en 2010 con base en iniciativas
de cabildeo anteriores, el programa Cabildeo
en accion estd formado por tres elementos
principales. Ofrece talleres de capacitacion a
la medida, con una base tematica e interre-
gional; proporciona asesoria personalizada
a determinados participantes en los talleres
y otorga subvenciones; y ofrece un premio
de reconocimiento a labores de cabildeo
para compartir las mejores practicas entre la
comunidad. El objetivo de las subvenciones
del programa es mantener el impulso de los
talleres hasta lograr la conclusién exitosa de
los objetivos de cabildeo de las ONM.

Hasta ahora se han otorgado cinco
subvenciones, por un monto que rebasa los
30,000 dolares estadounidenses, a Letonia,
Rumania, Polonia, Alemania y el Reino
Unido. En el caso de algunos de los recep-
tores, los avances ya son evidentes. “La
subvencion del programa Cabildeo en accion
nos ha permitido el acceso a medios de reco-
lectar informacién para nuestras labores de
cabildeo a los cuales nunca antes habiamos
tenido acceso”, afirmé Dan Farthing,
gerente de politicas y comunicaciones de la
Sociedad de Hemofilia del Reino Unido.

Radoslaw Kaczmarek, activo volun-
tario de la Sociedad Polonesa de Hemofilia,
también se mostré entusiasta sobre las
oportunidades que ofrece el apoyo: “La
subvencion de la FMH incrementa consi-

Rehabilitacién de Bishkek inici6 un estudio
sobre hidroterapia, en colaboracién con su
aliado de hermanamiento estadounidense,
a fin de demostrar el gran potencial de la
hidroterapia como parte de un régimen de
cuidados integrales. La hidroterapia, o fisio-
terapia en el agua, constituye una manera
segura y eficaz de presentar la fisioterapia
tradicional a personas con hemofilia en
regiones en la que no hay factor de coagu-
lacién disponible, ya que la resistencia del
agua minimiza la carga de peso, a la vez que
fortalece los masculos.

Se document6 de antemano el rango
de mocion inicial de los siete nifios que
participan en el estudio y sus avances
serdn monitoreados a lo largo del afio.
Antes de volver a casa para practicar
fisioterapia tradicional con la ayuda de
la guia de la FMH, Ejercicios para personas
con hemofilia, participaron en un taller de
diez dias sobre hidroterapia. La fisiotera-
peuta kirguistana Ainura Abdyldaevna
espera que el éxito del estudio, que se
completara en junio de 2012, pueda utili-
zarse para demostrar la importancia de
la hidroterapia al ministerio de salud de
Kirguistan y, en tltima instancia, obtener
apoyo gubernamental. M

lommittee, a

woval.

Gordon Clarke, presidente del programa Cabildeo
en accion.

derablemente nuestras posibilidades de
éxito. Es dificil imaginar una mejor manera
de marcar la diferencia en la comunidad de
hemofilia.”

El programa Cabildeo en accién recibe apoyo
financiero exclusivo de Baxter.
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Actualizacion regional de la FMH

1ZQUIERDA: Conociéndose en un campamento para adultos en Costa Rica. DERECHA:

ASIA Y PACIFICO
OCCIDENTAL

China

La Red de Centros de
Tratamiento de Hemofilia
auspici6 el cuarto Foro sobre
Hemofilia en el Este de Asia
(EAHEF, por sus siglas en

inglés), realizado en junio, en
Tianjin, con la participacién

de 280 personas. El grupo del
EAHF, establecido en 2008, esta
formado por Corea, Jap6n, China
y Taiwan. Los objetivos del foro
son ofrecer una plataforma para
orientar logros cientificos y desa-
rrollo tecnolégico, y fomentar la
actividad académica y la colabo-
racion entre sus miembros, inclu-
yendo investigacion conjunta

e intercambios educativos. El
cuarto Foro Nacional Pediatrico,
en el que participaron maés de

50 pediatras, se realizé también
en Tianjin. El sexto taller
nacional sobre fisioterapia tuvo
lugar en la ciudad de Wenzhou,
con la asistencia de 25 fisiotera-
peutas y médicos, y 35 pacientes
y sus familiares.

Tailandia

El Club Tailandés de Pacientes
(CTP) organiz6 en julio un
evento regional de dos dias sobre
redes de liderazgo que reunié

en la provincia de Chonburi a

60 participantes de las redes

10

regionales este y sur del CTP. Se
abordaron los temas de planea-
cién estratégica, comunicacion
y organizacion, orientacion del
CTP y sus redes regionales,

al igual que ideas sobre como
incrementar y reclutar nuevos
voluntarios.

Vietnam

El Instituto Nacional de
Hematologia y Transfusion
Sanguinea (INHTS) organizé

en la provincia de Binh Dinh un
congreso nacional sobre hemofilia
y coagulacién, con duracion de
dos dias, en el cual participaron
mas de 300 médicos. El primer
dia se dedicé principalmente a
temas relacionados con la hemo-
filia. Ademas, voluntarios de la
Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH) hicieron presentaciones
sobre modelos nacionales de
atencion de la hemofilia, atencion
integral y el equipo de cuidados
multidisciplinarios. El nuevo
hermanamiento de centros de
tratamiento de hemofilia entre

el INHTS (Hanéi) y el Hospital
Alfred (Melbourne, Australia),

y el nuevo hermanamiento de
organizaciones entre la Sociedad
Vietnamita de Trastornos de la
Coagulacion Congénitos y la
Sociedad Irlandesa de Hemofilia
apoyara considerablemente

el desarrollo de la atencién en
Vietnam.
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EUROPA

Kazajistan

Durante la visita de evaluaciéon
para su posible alianza de herma-
namiento, el nuevo centro de
tratamiento de hemofilia (CTH)
de Astana y su personal dieron la
bienvenida al representante del
Centro Nacional de Investigacion
en Hematologia de la Academia
Rusa de Ciencias Médicas, quien
junto con una delegacién de la
FMH se entrevisté con el vicemi-
nistro de salud para abordar la
importancia de la atencion inte-
gral. El CTH de Astana desea
crear un padrén nacional de
pacientes, mejorar el diagnés-
tico de laboratorio, capacitar a un
equipo de atenciéon multidiscipli-
nario, e instruir a los pacientes.

Macedonia

Representantes del capitulo

de Arizona de la fundacién
Nacional de Hemofilia (NHF por
sus siglas en ingles) de Estados
Unidos viajaron a Macedonia en
septiembre a fin de realizar una
visita de evaluaciéon con miras a
una alianza de hermanamiento.
Se reunieron con los actuales
lideres de la organizaciéon nacional
miembro (ONM) macedonia, asi
como con un grupo de pacientes
y sus familiares. Visitaron el CTH
de Skopie, donde los pacientes
reciben tratamiento, asi como el

El centro de tratamiento de hemofilia en Taskent, Uzbequistan.

departamento de hematologia. El
objetivo de este hermanamiento
seria perfeccionar las habilidades
de recaudacién de fondos, incre-
mentar la membresia y mejorar
la estructura organizacional y la
comunicacion.

Uzbequistan

La Sociedad Rusa de Hemofilia
realiz6 una visita de evaluacion en
junio en anticipacién a su segunda
alianza de hermanamiento con
una organizacion de pacientes. Su
vicepresidente visit6 a colegas de
Taskent, Uzbequistan, se reuni6
con el viceministro de salud, y
visit6 el CTH de Taskent. Ademas,
se abord6 el hermanamiento con
cerca de 30 pacientes y sus fami-
liares y con un delegado visitante
del CTH de Estambul, que esta
hermanado con el CTH de Taskent.
El hermanamiento de organiza-
ciones en Taskent intentara mejorar
las actividades de cabildeo a fin de
crear mayor conciencia publica y
gubernamental, instruir a pacientes
y sus familiares, e incrementar la
membresia mediante actividades
de difusion.

AFRICA Y MEDITERRANEO
DEL ESTE

Argelia
La FMH, en colaboracién con
el ministerio de salud argelino



y la Asociaciéon Argelina de
Hemofilia (AAH), organizaron
en mayo pasado un taller sobre
diagnoéstico de laboratorio con
duracién de tres dias, en la
capital, Argel. El taller se centré
en puntos practicos relacionados
con el diagnéstico de laboratorio
de la hemofilia y la enfermedad
de Von Willebrand (EVW).
Durante la visita, representantes
dela FMH y de la AAH se
reunieron con el viceministro de
salud argelino a fin de abordar
la posibilidad de establecer un
proyecto de la Alianza Mundial
para el Progreso (AMP) en la
atencion de los trastornos de

la coagulacién en Argelia en
2012. Después de la reunién se
redact6 un plan de desarrollo
de la AMP, el cual se envi6 al
ministerio de salud para sus
comentarios y aprobacién.

Con base en el acuerdo de la
AMP firmado con el minis-
terio de salud jordano, la FMH
organizé en Aman un simposio
multidisciplinario sobre aten-
cién de la hemofilia. Los
participantes compararon su
situacion actual, en la cual la
discusién se centra en la profi-
laxis, con la situacién del pais
antes del arranque del proyecto
de la AMP en 2001, cuando

la atencién se enfocaba a la
produccién de crioprecipitado
seguro. Las actividades dentro
del marco de la AMP incluyeron
una visita al nuevo hospital
militar pediatrico donde se
ofreci6 una presentacién sobre
el uso de la profilaxis en nifios, y

un simposio de medio dia sobre
hemofilia en la nortefia ciudad
de Irbid.

Una delegacion de la FMH
visit6 la Universidad Rey
Saud, en Riad, con motivo de
un simposio de tres dias sobre
hemofilia organizado en cola-
boracién con la Federacion. El
viceministro de salud confirmoé
que el ministerio de salud estéa
revisando todos los procedi-
mientos relacionados con la
atencion de los trastornos de

la coagulacion en el pais y ha
establecido un comité a fin de
analizar la situacion actual y
proporcionar retroalimentacién
sobre las areas que necesitan
mejorarse. Dicho comité reco-
mendara directrices nacionales
de tratamiento que serdn adop-
tadas por el ministerio y usadas
a escala nacional.

En abril, la FMH organiz6 dos
talleres de capacitacion de enfer
meria con duraciéon de un dia
en los Emiratos Arabes Unidos.
El primer taller tuvo lugar en el
Hospital Tawam de la ciudad
de Al-Ainy el segundo en el
Centro Médico Califa, en Abu
Dabi.

El Proyecto de difusién sobre
la EVW, patrocinado por LFB,
concluy6 en Libano, esta en
curso en Egipto, y empezard en
México a finales de este afio. El
objetivo del proyecto es incre-

Valoraciéon de pacientes en Cuenca, Ecuador.

simposio multidisciplinario en Aman.

mentar la tasa de diagnéstico
de la EVW consultando a los
pacientes de manera proactiva.
Esto se logra mediante la distri-
bucién de cuestionarios, y la
realizacién de entrevistas y de
pruebas de coagulacion.

AMERICAS

Costa Rica

La Asociacion Costarricense de
Hemofilia (ASOHEMO) y el
equipo multidisciplinario del
Centro nacional de referencia
para el tratamiento de la hemo-
filia en San José organizaron

un exitoso campamento de tres
dias durante el que se ofrecieron
platicas educativas y sesiones
para adultos. La edad de los
participantes abarcé de los 20 a
los 47 afios, de manera que los
pacientes de mas edad pudieran
compartir sus experiencias y
conocimientos con participantes
mas jovenes. Al final del campa-
mento los participantes estu-
vieron de acuerdo en que habian
forjado importantes vinculos
entre ellos y desarrollado un
sentimiento de solidaridad.

Republica Dominicana

En septiembre, la Fundacién de
Apoyo al Hemofilico, en colabo-
racién con el equipo médico del
Hospital Infantil Dr. Robert Reid
Cabral, inauguré un capitulo

en la zona noreste del pais, con
una ceremonia en la ciudad de
San Francisco de Macoris. Hay
mucho entusiasmo e interés por
parte de los pacientes y profe-

El doctor Magdy El-Ekiaby, miembro del Comité Ejecutivo de la FMH, en el

sionales de la salud de esta
region para empezar a organi-
zarse con la oficina nacional a
fin de mejorar la atencién que
reciben los pacientes.

Ecuador

En mayo, dos hematdlogos y
un fisioterapeuta de los princi-
pales hospitales de referencia en
Quito realizaron una visita de
evaluacién a la surefia ciudad de
Cuenca. La visita tuvo un doble
proposito: compartir informa-
cién sobre la atencién integral

y destacar la importancia de la
rehabilitacion. Muchos profe-
sionales de la salud y pacientes
de esta ciudad, asi como de seis
comunidades aledafias apren-
dieron acerca del tratamiento y
valoracién de una persona con
hemofilia. Se realizaron nume-
rosas valoraciones a pacientes

a fin de demostrar técnicas que
podrian incorporarse a las préc-
ticas de los profesionales en sus
propias comunidades.

Pera

La Asociacién Peruana de
Hemofilia, en colaboracién con
su comité médico, organizé un
taller sobre hemofilia enfocado
a la importancia de la atencién
integral, en la nortefia ciudad
de Chiclayo, en septiembre.
Mas de 100 pacientes, fami-
liares y profesionales de la salud
de todo el pais participaron en
el taller, el cual incluy6 temas
como aspectos clinicos del
tratamiento de la hemofilia y
sesiones sobre atencién odonto-
logica y enfermeria. H
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CAMPANA ANUAL 2011 DE LA FMH

Piense en los primeros aiios de la
preciada vida de un nifio...

...las primeras sonrisas, los primeros dientes, los
primeros pasos, el primer cumpleanos, las risas y las
carcajadas: lo hacen sentir a uno maravilloso, ¢no es
cierto?

Ahora imagine lo siguiente: interminables visitas a
multitud de hospitales con su hijo llorando inconsolable,
hemorragias recurrentes que no pueden detenerse durante
dias o semanas, y a su hijo sufriendo de dolor articular que
no alivian los medicamentos.

Enseguida imagine que se queda sin dinero para el
tratamiento, los analisis y los viajes a hospitales
distantes, aun después de haber pedido prestado a todos
los miembros de la familia, y sigue sin saber qué es lo que
provoca el sufrimiento de su hijo. A pesar de todo su amor
y esfuerzo, usted se pregunta si se hundira bajo el tsunami
del miedo, la desesperacion y la mortificacion crecientes.
Espantoso, ¢no es cierto?

Nuestra labor no ha terminado. Se calcula que todavia
hay mas de 250,000 personas en el mundo que
padecen hemofilia sin haber recibido diagndstico ni
tratamiento, y millones mas con otros tipos de trastornos

de la coagulacién que tienen poco o nulo acceso al La jO rnada de eS pe ra nza

tratamiento.

Los donativos mensuales constituyen un poderoso e m p i eZ a C O n U ST E D

mecanismo para marcar la diferencia. jUn modesto
donativo mensual recurrente de 10 dolares se acumulara
hasta llegar a 120 dolares al ano! Haga su donativo en
linea y elija la opcion de donativo mensual.

Contamos con su apoyo.

Por favor HAGA SU DONATIVO
HOY usando el sobre adjunto
0 visite www.wfh.org.

GRACIAS

FEDERACION MUNDIAL DE (

HEMOFILIATR )

WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA s
FEDERATION MONDIALE DE U'HEMOPHILIE

Tratamiento para todos
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Perspectivas y
debate en el Foro
Mundial 2011

Mark Brooker

ENCARGADO DE POLITICAS PUBLICAS DE LA FMH

G rupos de pacientes, encargados de la reglamenta-
cion farmacéutica, representantes de la industria,
fraccionadores sin fines de lucro, y médicos partici-
paron en el Séptimo Foro Mundial de la Federacion
Mundial de Hemofilia (FMH) sobre seguridad y abas-
tecimiento de productos de tratamiento para los tras-
tornos de la coagulacion, realizado en Montreal, en
septiembre pasado.

El foro mundial de este afio se centr6 en las pers-
pectivas del riesgo, en el logro de un abasto seguro y
asequible de concentrados de factor, y en nuevas tecno-
logias. La sesion sobre perspectivas del riesgo se aboco
al debate en torno a la exclusién de donantes de sangre
varones que alguna vez han tenido relaciones sexuales
con otro varén. Mas alla de este problema, se abordaron
también los desafios que para las partes interesadas
representa la toma de decisiones sobre costos y bene-
ficios relacionados con el sistema de sangre conforme
surgen mejoras tecnoldgicas tanto para realizar pruebas
a las donaciones de sangre como para inactivar
patogenos.

El debate respecto a lograr un abasto seguro y
asequible de concentrados de factor se enfocé en dos
temas que ya se han abordado en foros mundiales ante-
riores y que siguen siendo pertinentes: evaluaciones de
la tecnologia de la salud (HTA por sus siglas en inglés)
e inhibidores. Si bien se trata de dos aspectos extrema-
damente diferentes, tanto las HTA como los inhibidores
son dos de las principales amenazas que los pacientes
enfrentan actualmente. El elevado costo de la atencién
de la hemofilia implica que el acceso a cantidades sufi-
cientes de productos de tratamiento sea un desafio para
todas las economias, mientras que el principal peligro
del uso de concentrados de factor de coagulacion es la
aparicion de inhibidores.

La sesién sobre nuevas tecnologias ofrecié un alen-
tador informe sobre novedosas pruebas de una terapia
génica para la hemofilia B que se encuentran en curso
actualmente. La sesién también exploré avances tecno-
l6gicos para producir crioprecipitado mas seguro, una
técnica que serd provechosa en paises donde no hay
concentrados disponibles en cantidades suficientes. M

Las minutas del Séptimo Foro Mundial se publicaran a

principios del 2012. Las presentaciones de la reunion estan
disponibles en www.wfh.org.

Agradecemos a los patrocinadores del Séptimo Foro Mundial:
Héma-Québec, Ministerio de Relaciones Internacionales

de Quebec, y Ministerio de Salud y Servicios Sociales de
Quebec.

“Payaseando” en la presentacion para el grupo Kidlink.

Todo en familia

Declan Noone
SOCIEDAD IRLANDESA DE HEMOFILIA

L a familia y el aparentemente ilimitado apoyo que esta ofrece desempefian
un papel inmensamente importante en la vida de una persona con hemo-
filia. Con esta idea en mente, la Sociedad Irlandesa de Hemofilia (SIH) ha
creado una serie de programas para ofrecer apoyo y servicios a todos los
miembros de la familia, desde bebés hasta adultos.

Tres veces al afio, la SIH realiza actividades de fin de semana para aproxi-
madamente 50 nifios y hasta 110 adultos. Durante un fin de semana se ofrecen
a cuatro grupos etarios diferentes conferencias, actividades y eventos educa-
tivos especificamente disefiados y orientados para cada uno de ellos. Los
adultos podrian encontrarse participando en un debate; el grupo juvenil
(12-18 afos) disfruta de actividades desafiantes pero seguras, tales como
escuela de payasos, circulo de tambores o tiro con arco; para el grupo Kidlink
(7-11 afios) se ofrecen actividades como natacion y artes y manualidades,
ademads de elementos educativos que se presentan de manera divertida
mediante cuestionarios y competencias. En el grupo Creche (0-6 afos) la intro-
duccién a la educacién sobre la hemofilia se hace mediante espectaculos con
titeres, y el afio pasado se uso la pagina Internet HemoAccion de la Federacion
Mundial de Hemofilia (FMH). Este grupo tiene tal demanda que la SIH esta
planeando dividir el programa en dos grupos (0-3 y 3-6 afios).

Conocer gente nueva desde una edad temprana incrementa la autoestima
de los nifios, mejora su crecimiento personal y disminuye cualquier sentimiento
de aislamiento que pudieran experimentar al presentar paulatinamente a la
hemofilia en un entorno educativo y a la vez divertido. La participacion total de
la familia quiere decir que todos sus miembros se benefician considerablemente
de la interaccién y contacto con otras familias, lo que a su vez desarrolla
un espiritu comunitario y sirve de base para amistades duraderas. “Las
experiencias de otras personas me ayudan a ver el panorama mds amplio y
colocan en contexto mi propia experiencia de la hemofilia”, afirmé Joan Buckly
Keniry, madre de un nifio de 10 afios con hemofilia severa. “Los nifios siempre
disfrutan enormemente del aspecto social de los fines de semana, ademads de
que se ubica a la hemofilia en un marco de referencia muy positivo para los
afectados, al igual que para sus hermanos(as) y sus padres.” M
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Assad Haffar

DIRECTOR ADJUNTO DE PROGRAMAS Y
GERENTE DE PROGRAMAS REGIONALES
PARA AFRICA Y EL MEDIO ORIENTE

a Sociedad Jordana de Talasemia y
Hemofilia cierra con éxito la brecha en
la atencion de la salud luego de alcanzar
las metas de desarrollo establecidas por
el proyecto de la Federaciéon Mundial de
Hemofilia (FMH), la Alianza Mundial para
el Progreso (AMP) en la atencion de los tras-
tornos de la coagulacion.

Luego de intensivos esfuerzos como parte
del proyecto de la AMP establecido en el pais
en 2005, y de considerables mejoras en la
atencion para las personas con trastornos de
la coagulacion, la participacién de Jordania
en este programa llega a un exitoso fin en
2011. “La atencién de la hemofilia en Jordania
ha mejorado de manera excepcional desde
que se firmo el acuerdo de la AMP entre el
ministerio de salud jordano y la FMH. Todas
las personas relacionadas con la atencion de

la hemofilia en el pais estan experimentando
los positivos impactos de este acuerdo”,
declar6 el doctor Arafat Awajan, presidente
de la Sociedad Jordana de Hemofilia.

Con la colaboracion del ministerio de
salud se establecié un padrén nacional
de pacientes exacto que ahora incluye a
264 personas con hemofilia, 31 personas
con enfermedad de Von Willebrand, y
66 personas con trastornos de la coagula-
cién poco comunes. Se organizaron talleres
de capacitacion especializados en diferentes
regiones del pais, los cuales fortalecieron los
conocimientos de los miembros del equipo
multidisciplinario que trabaja en la atencién
de los trastornos de la coagulacién. Ademas,
se establecieron dos clinicas para el trata-
miento de la hemofilia; una en la capital,
Aman, y otra en la nortefia ciudad de Irbid.
El gobierno jordano confirmé su compro-
miso de mejorar la atencion de la hemofilia
con un amplio incremento en la compra
de concentrados de factor de coagulacién.
En 2005, el pais adquiri6é 500,000 unidades
internacionales (UI), cifra que se incrementé

Calendario de eventos 2012

5° Congreso Anual de la Asociacién
Europea para la Hemofilia y
Trastornos Similares (EAHAD)

22 al 24 de febrero de 2012 —Roma, Italia
Tel.: 39-02-5810-2846; 39-87167183

Fax: 39-02-9366-3665

Correo-e: info@smc-media.com;
congress@smec-media.com
www.eahad2012.org

Taller sobre terapia génica de la
Fundacién Nacional de Hemofilia (NHF)
2 al 3 de marzo de 2012 —Filadelfia,
Estados Unidos

Fundacién Nacional de Hemofilia

Tel.: 212-328-3700

Fax: 212-328-3777

www.hemophilia.org

14 ELMUNDO DE LA HEMOFILIA - DICIEMBRE 2011

2% Conferencia nacional de los
CDC sobre efectos de los trastornos
sanguineos en la salud ptblica

12 al 14 de marzo de 2012 — Atlanta,
Estados Unidos

Centros para el Control de
Enfermedades de Estados Unidos (CDC)
Tel.: 404-320-1820
www.blooddisordersconferences.com

Congreso Internacional 2012 de

la Asociacion de Terapéuticos de
Proteina de Plasma (PPTA)

13 al 14 de marzo de 2012 —Madrid, Espana
Tel.: 32-0-2-705-5811

Fax: 32-0-2-705-5820

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

PARIS, FRANCIA
Damingo 8 de julio - kueves 12 de julia

hasta 4.5 millones de UI en 2010, rebasando
los objetivos originales de la AMP.

Pero tal vez el mayor impacto se refleja
directamente en los pacientes y sus fami-
liares. “Vieron al programa de la AMP como
un evento fundamental y muy positivo que
modificé sus vidas e incremento sus espe-
ranzas de vivir en mejores condiciones”,
comento el doctor Awajan. “Ahora pueden
recibir el tratamiento adecuado cuando lo
necesitan. Saben mas acerca de su trastorno y
confian en el apoyo que reciben del gobierno
y de los profesionales de la salud.”

La FMH agradece el apoyo al programa de la
AMP por parte de su patrocinador fundador:
Baxter; de sus patrocinadores continuos: la
Fundacion de la Familia André de la Porte,
Bayer y CSL Behring; de sus patrocinadores de
apoyo: Biogen Idec Hemophilia, Biotest, Talecris
y Pfizer; de su patrocinadora colaboradora: la
Sociedad Irlandesa de Hemofilia; y de su aliada
colaboradora: la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS).

XXXIV Congreso Mundial de

la Sociedad Internacional de
Hematologia (ISH)

25 a 28 de abril de 2012 — Cancin,
México

Tel.: 52-55-55-24-11-12

Correo-e: contacto@amehac.org
www.hematology2012.com/en/inicio.
aspx

Dia mundial de la hemofilia 2012
17 de abril de 2012

Federacion Mundial de Hemofilia
Tel.: 514-875-7944

Fax: 514-874-8916

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

7 Congreso Mundial 2012 de la FMH
g 8 al 12 de julio de 2012 - Paris, Francia
8 CONGRESO MUNDIAL

& FMH 2012 Federacién Mundial de Hemofilia

Tel.: 514-875-7944 Fax: 514-874-8916
Correo-e: info2012@wth.org
o www.wfhcongress2012.org
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CLAUDIA BLACK

viene de la pigina 1

que podiamos planear con éxito nuestros
propios congresos, y de que cada congreso
podia satisfacer ciertas normas y meca-
nismos en términos de programas, planea-
cién y areas de exposicion.

MH: Hace cuatro afios te convertiste en
directora ejecutiva de la FMH. ;En qué se
diferencia este cargo de los 11 afios que
pasaste trabajando especificamente en
programas?

CB: Bueno, fue una gran diferencia para mi y
también una jornada maravillosa poder hacer
todo esto en una organizaciéon. Mi forma-
cién es en desarrollo internacional y labores
programaéticas, de manera que ocupar un
cargo en donde de hecho puede supervisarse
a toda una organizacién es algo fascinante.
De esta manera es posible ver como encajan
todas las piezas del rompecabezas. Cuando
se trabaja en programas, hay tendencia a

ver la vida solo a través de los programas.

Si uno se dedica a la recaudacion de fondos,
se ven las cosas nada mas en términos de
generar recursos. De modo que tal vez uno
ve las cosas de una manera més limitada.
Considero un gran privilegio haber trabajado
con todos los departamentos como direc-
tora ejecutiva. Crefa que conocia muy bien a
la FMH pero, dado que no habia trabajado

a profundidad en otros departamentos, no
podia apreciar realmente la complejidad de
lo que hacfan. Haber sido directora ejecutiva
ayudo a poner las cosas en perspectiva; creo
que amplié mi comprensién de la organiza-
ciéon y de la comunidad.

MH: ;Cuéles fueron algunos de tus
momentos favoritos a lo largo de tu carrera
con la FMH?

CB: Hay muchas experiencias interesantes
que tuve a través de los afios y que van
desde conocer personas maravillosas hasta
visitar plantas en las que se fabrican los
productos de tratamiento para los trastornos
de la coagulacién. Esta es una experiencia
muy aleccionadora porque hay que vestirse
con trajes plasticos para visitar las instala-
ciones. Tuve muchos momentos conmove-
dores y excepcionales al llegar a paises en
los que no habia ningtn tipo de atencién.
He percibido el grave sentido de desespe-
racion y de completo agobio; una sensacién
de “ay, Dios mio”. He sentido que sencilla-
mente tenia que hacer algo, pero sin saber
por dénde empezar.

MH: ;Hay algtin momento que te haya
marcado de manera especial?

CB: Una vez en Azerbaiyén, entré a un salén
y habia todo un grupo de madres llorando.

Vestida para visitar una fabrica con Bruce Evatt
(izg.) y Brian O'Mahony.

Fue justo después de la caida del Muro de
Berlin, el colapso de la Unién Soviética, y
habia un nivel de atencién desesperado.
Estas mujeres eran madres de nifios con
hemofilia que estaban tan enfermos y no
tenian absolutamente ningtn tipo de trata-
miento. Pasé por situaciones similares en
Georgia, Armenia, Rusia y China.

Otro ejemplo, que resulté una expe-
riencia realmente asombrosa, fue durante el
conflicto en Libano, hace tan solo algunos
afios. Habfa un pequefo canadiense que
padecia la enfermedad de Von Willebrand
y necesitaba infusiones dos veces a la
semana. Habia ido a visitar a su familia
en Libano cuando estall6 el conflicto y
quedaron atrapados en medio de la zona
de combate. Fue espantoso porque era
obvio que se les acabaria el producto
de tratamiento. Habriamos perdido al
muchachito; estaba atrapado sin ayuda.
De manera que es una historia maravi-
llosa que nos moviliz6 a todos, incluyendo
al médico del nifio en Canadé, quien se
comunic6 con la Sociedad Canadiense de
Hemofilia (SCH), la cual a su vez contact6
ala FMH. La SCH y la FMH trabajaron
con los ministerios canadienses de salud
y de asuntos extranjeros. Todos los dias,
todo el grupo estabamos al teléfono nada
mas tratando de coordinar la manera de
que esto funcionara porque era cuestién
de dias y horas para este nifio. El equipo
logré enviar producto de su centro de
tratamiento a una base militar canadiense.
De ahi lo llevaron a Chipre en un avién
militar, y luego a Libano en donde los mili-
tares canadienses se reunieron con esta
familia. Probablemente la parte més aterra-
dora para la familia fue llegar al punto de
encuentro con el ejército canadiense. Al
final lo lograron y fueron evacuados de

Libano. Veinticuatro horas después aterri-
zaron en Canada sanos y salvos.

MH: Mirando hacia el futuro, ;qué direccion
consideras que tomara la organizacion?

CB: Bueno, definitivamente el siguiente
acontecimiento mas importante es el

50° aniversario de la FMH en 2013. Creo
que es un evento muy importante para
que la organizacién celebre sus éxitos y lo
que ha logrado, pero también para allanar
el camino hacia el futuro. Considero que
la organizacién se ha consolidado mucho
en gran variedad de areas, ya sea mejores
comunicaciones o programas ampliados,
fortalecimiento de organizaciones de
pacientes o incremento de la magnitud
del congreso en términos de calidad y
namero de participantes. Con base en
esto, me parece que un punto que la orga-
nizacién tiene que estudiar en términos
de su mandato son las &reas no cubiertas,
como la investigaciéon. Realmente creo
que es aqui donde podemos desem-

pefar un papel atil para todos en todos
los paises. Contamos con nuestro sondeo
global, que ha resultado una herramienta
magnifica. La FMH puede dar un paso
mas en términos de documentar los resul-
tados del tratamiento en diferentes partes
del mundo, rastrear los avances de los
pacientes, y la progresién de su calidad de
vida. Estas son cosas que podrian ayudar
a todos en la comunidad y que la FMH
puede hacer. También podemos desem-
pefiar un papel en el establecimiento de
normas y directrices para el tratamiento.
Me parece importante que la organizaciéon
cubra dreas de investigaciéon que nadie mas
podria abordar. Mas alld de esto, creo que
la prioridad de la FMH es preservar lo que
estamos haciendo, seguir haciéndolo tan
bien o todavia mejor que nunca.

MH: ;Hay algtin mensaje de despedida que
quisieras transmitir a nuestros lectores?

CB: Unicamente quiero que la comunidad
sepa que son personas sobresalientes porque
estan muy comprometidas y dedicadas a
los pacientes y a las familias que atienden.
En eso consiste, a mi entender, la fortaleza
de esta organizacion. Siempre recordaré

y apreciaré a las magnificas personas con
las que he colaborado en todo el mundo,

a todos los que han trabajado tanto para
modificar las cosas en su pais. La FMH esta
ahi para ofrecer herramientas, ideas y orien-
tacion, pero estas personas son la que viven
con esto de manera cotidiana y tienen que
adaptarse a las dificultades que enfrentan;
las admiro enormemente. Es sencillamente
una comunidad maravillosa, de manera que
deberian estar muy orgullosos de lo que
hacen y siguen haciendo. B
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