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Este año 2011 del 8 al 12 de octubre se dieron cita en el Centro
Formación Permanente en Hemofilia un total de 42 personas y
13 profesionales, participando 14 familias de diversos puntos de
España, asistiendo 17 niños, 14 con Hemofilia con edades com-
prendidas entre los 3 y los 7 años, y el resto hermanos/as.

con niños afectados 
de Hemofilia 
en edad temprana

VI Albergue para padres

�
Coordinador VI Albergue Padres 

La actividad se realizó del 8 al 12 de octubre del 2011, 
en el Centro de Formación Permanente de Hemofilia ‘La Charca’



Esta actividad, organizada por la Fe-
deración Española de Hemofilia junto
con el apoyo y la colaboración de la
Asociación Regional Murciana de He-
mofilia, empezó en 2006 como expe-
riencia piloto y se ha asentado fuerte-
mente, ya que el papel de la familia en
la situación de enfermedad se viene
contemplando desde los profesionales
de la salud hace un tiempo como un
objetivo igual de relevante que el trata-
miento médico, más si cabe cuando
este diagnóstico se refiere a un niño. 

Han asistido 14 familias de diferen-
tes puntos de España (Guadalajara,
Galicia, Murcia, Madrid, Almería, Ca-
narias, Málaga y Asturias) con el pro-
pósito de que durante unos días fueran
informadas y formadas sobre la situa-
ción que viven y que adquirieran des-
trezas y habilidades que les permitan
reducir o controlar las dificultades y
ansiedades que surgen en su día a día. 

Para poder llevar a cabo esta activi-
dad hemos podido contar con equipo
multidisciplinar que ha estado in situ
durante los días que ha durado el al-
bergue, compuesto por: 1 médico, 2
enfermeras, 5 educadores, 1 fisiotera-
peuta, 1 psicóloga, 1 coordinador y 1
persona de administración y personal
de mantenimiento y cocina.

Durante los 5 días que duró el alber-
gue, este año, un días más que la edi-
ción anterior, se llevaron a cabo distin-
tas actividades tanto para los niños
como para los padres. Actividades lú-
dicas para los niños en las cuales se
pretendían reforzar destrezas motoras
y cognitivas, y charlas y talleres teó-
rico-prácticos en pequeño y gran
grupo para el aprendizaje y formación
de las materias a tratar. 

Por otro lado se han llevado a cabo
evaluaciones y valoraciones individua-
lizadas de tipo médico, fisioterapéu-
tico y psicológico. 

El domingo 9 el Dr. Manuel Moreno,
Presidente de la Asociación Regional
Murciana de Hemofilia y de la Real
Fundación Victoria Eugenia, y médico
hematólogo adjunto del H.U. Virgen de
la Arrixaca abordó una ponencia sobre
“Conceptos y Tratamiento de la Hemo-
filia”, que posteriormente produjo un
interesante espacio de preguntas por
parte de los padres. 

Los talleres de autotratamiento fue-
ron llevados a cabo por las enfermeras

Dª Agostina Loyza Millauro, del Centro
de Salud de Mazarrón y Dª Ana Isabel
Cuevas Mayordomo. Por otro lado los
talleres de fisioterapia y las valoracio-
nes músculo-esqueléticas individua-
les de cada niño fueron trabajadas por
Emilio José Miñano, del servicio fisio-
terápico propio de la Asociación Re-
gional Murciana de Hemofilia.

En el aspecto psicosocial los talleres
y valoraciones fueron realizados por la
psicóloga Ana I. Torres, de la ARMH.

En todo momento los niños fueron
atendidos por educadores voluntarios
en Hemofilia. De Murcia: Javier Mon-
toya, María Calatrava, Rocío Zaragoza y
Mª Del Mar Pérez Llorca. De Las Pal-
mas: Noelia Díaz (vocal de la Comisión
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Los educadores.

58 familias de 
toda España se 
han beneficiado de
la experiencia de
estos albergues 
en estos seis años.

Un 65% de los
padres sabían 
aplicar las técnicas
de Autotratamiento,
un  31 % recurre 
al hospital y el resto
las aplica a veces.

NIÑOS con Hemofilia

Hemofilia A grave

Hemofilia A leve

Hemofilia A moderada

Hemofilia B grave

Hemofilia B leve

Hemofilia B moderada

TIPO DE TRATAMIENTO

Profilaxis

A demanda

Port-a cath

Inhibidores

14

10

2

-

2

-

-

10

4

2

2

DATOS del ALBERGUE
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Permanente de la Federación Española
de Hemofilia) y, Marina Díaz Padilla. 

El equipo de Administración estuvo
formado por Ana Tebar, de la ARMH y
durante los 5 días las familias estuvie-
ron acompañadas por el Presidente de
la Federación, Jose Antonio Muñoz Pu-
che, coordinador de esta actividad, que
pudo intercambiar impresiones, impar-
tir algún taller y compartir diversos mo-
mentos con los diferentes asistentes. 

Este año el programa incluyó no solo
talleres de fisioterapia y autotrata-
miento, sino que además, se inserta-
ron ponencias sobre “La visita al Mé-
dico”,  “La Hemofilia en el Colegio” y
“Asociacionismo en Fedhemo”

Además de los aspectos formativos
con los diversos talleres teórico-prác-
ticos, las familias también pudieron
disfrutar de las magníficas instalacio-
nes ajardinadas del Centro de forma-
ción Permanente en Hemofilia, de una
velada con barbacoa al aire libre y de
música en directo amenizada por el
grupo Chocolate Son, con sabor cu-
bano al 100% al frente del cual canta
una persona con Hemofilia. Y también
de una excursión al Santuario La Santa
y a la villa medieval de Aledo.

Así pues, este año con la 6ª edición
de este albergue se consolida una ac-
tividad que desde la Federación Espa-
ñola de Hemofilia y la Asociación Re-
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Excursión a La Santa.

Taller psicosocial de la Dra. Ana Torres.

Los padres 
consideran la
Profilaxis de 
sus hijos muy 
importante para 
normalizar 
el día a día.

La experiencia 
del Albergue cambia
la visión que las
familias tienen 
de la Hemofilia.

El 64% de 
los asistentes califica
la experiencia 
con un sobresaliente
y el 36% 
con notable.
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gional Murciana de Hemofilia, cree-
mos muy interesante y necesaria para
el apoyo formativo y de distensión de
las familias de niños con Hemofilia.
No en vano, puntuado del 1 al 10 por
los asistentes, un 64% califica la ac-
tividad con sobresaliente y un 36%
con notable. Un Albergue del que
agradecemos el trabajo y dedicación

a todo el equipo de profesionales, al
equipo de Madrid de la Federación
Española y en gran parte a los volun-
tarios y recogemos todas las aporta-
ciones que los padres nos han hecho,
tanto las expresiones de calor, cariño
y ánimo en nuestro trabajo como las
aportaciones para mejorar el si-
guiente encuentro en el 2012. �
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El grupo de padres durante el taller de risoterapia

Taller de fisioterapia.

gracias
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En esta ocasión les ofrecemos la
segunda parte de la entrevista a
Carlos Gaitán, presidente de la
Federación de Hemofilia de la
República Mexicana (FHRM),
que publicamos en el número
anterior de la Revista Fedhemo.
En ese primera parte nos ha-
blaba de la situación de la He-
mofilia y otras coagulopatías en
México y su comparación con
otros países de Sudamérica y
Centroamérica.
(Viene de Revista Fedhemo nº
59, páginas 16-17)

¿Cuál es a día de hoy, la
principal preocupación de los
pacientes con hemofilia en
México?

En general el acceso a trata-
miento, quienes no tienen nin-
guno, hablan de tener un poco
de factor en sus hospitales para
las urgencias, quienes ya tienen
un mínimo están preocupados
por acceder a profilaxis y aten-
der sus artropatías. Quienes tie-
nen inhibidores están preocu-
pados por la escasez o falta de
terapias anti-inhibidor. Es muy
polarizada la atención médica
en México ya que existen mu-
chas instituciones de salud y el
país es muy grande.

Una de mis mayores preocu-
paciones desde la Federación de
Hemofilia de la República Mexi-
cana es lograr que los pacientes
y sus familias se sientan sujetos
de derecho, ciudadanos plenos,
con derechos, que encuentren a
través de organismos como el
nuestro la forma de defender su
derecho a la salud, quisiera que
los pacientes dejaran de culpar
a otros para empezar a ser res-
ponsables de si mismos, eso es
el modelo que enseñamos en
hemofilia ¿no es así? A los niños
desde pequeños les enseñamos
a identificar sus sangrados, pin-
charse el factor y opinar de su
salud, esa misma autonomía
queremos para todos.

Durante varios años han es-
tado dentro del proyecto GAP
(siglas en inglés del proyecto
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� JOSÉ ANTONIO MUÑOZ PUCHE

Carlos Gaitán
Fitch [ II PARTE ]
presidente de la Federación de 
Hemofilia de la República Mexicana

Carlos Gaitán en el Congreso Mundial de Buenos Aires junto a un  póster 
de la Federación de México. FOTOGRAFÍA: FEDHEMO


