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VI Albergue para padres
con ninos afectados

de Hemofilia
en edad temprana

La actividad se realiz6 del 8 al 12 de octubre del 2011,
en el Centro de Formacion Permanente de Hemofilia ‘LLa Charca’

JOSE ANTONIO MUNOZ PUCHE
Coordinador VI Albergue Padres

Este ano 2011 del 8 al 12 de octubre se dieron cita en el Centro
Formacion Permanente en Hemofilia un total de 42 personas y
13 profesionales, participando 14 familias de diversos puntos de

Espana, asistiendo 17 ninos, 14 con Hemofilia con edades com-
prendidas entre los 3y los 7 afos, y el resto hermanos/as.
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Esta actividad, organizada por la Fe-
deracién Espafola de Hemofilia junto
con el apoyo y la colaboracién de la
Asociacion Regional Murciana de He-
mofilia, empezd en 2006 como expe-
riencia piloto y se ha asentado fuerte-
mente, ya que el papel de la familia en
la situacion 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, mas si cabe cuando
este diagnostico se refiere a un nifno.

Han asistido 14 familias de diferen-
tes puntos de Espana (Guadalajara,
Galicia, Murcia, Madrid, Almeria, Ca-
narias, Malaga y Asturias) con el pro-
posito de que durante unos dias fueran
informadas y formadas sobre la situa-
cién que viven y que adquirieran des-
trezas y habilidades que les permitan
reducir o controlar las dificultades y
ansiedades que surgen en su dia a dia.

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

Durante los 5 dias que duré el alber-
gue, este ano, un dias mas que la edi-
cion anterior, se llevaron a cabo distin-
tas actividades tanto para los nifos
como para los padres. Actividades lU-
dicas para los nifos en las cuales se
pretendian reforzar destrezas motoras
y cognitivas, y charlas vy talleres ted-
rico-practicos en pequeno y gran
grupo para el aprendizaje y formacion
de las materias a tratar.

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

El domingo 9 el Dr. Manuel Moreno,
Presidente de la Asociacion Regional
Murciana de Hemofilia y de la Real
Fundacién Victoria Eugenia, y médico
hematologo adjunto del H.U. Virgen de
la Arrixaca abordd 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
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DATOS del ALBERGUE
NINOS con Hemofilia 14
Hemofilia A grave 10
Hemofilia A leve 2

Hemofilia A moderada -
Hemofilia B grave 2
Hemofilia B leve -
Hemofilia B moderada -

TIPO DE TRATAMIENTO

Profilaxis 10
A demanda
Port-a cath
Inhibidores 2

D@ Agostina Loyza Millauro, del Centro
de Salud de Mazarrdon y D@ Ana Isabel
Cuevas Mayordomo. Por otro lado los
talleres de fisioterapia y las valoracio-
nes musculo-esqueléticas individua-
les de cada nino fueron trabajadas por
Emilio José Minano, del servicio fisio-
terapico propio de la Asociacion Re-
gional Murciana de Hemofilia.

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

En todo momento los ninos fueron
atendidos por educadores voluntarios
en Hemofilia. De Murcia: Javier Mon-
toya, Maria Calatrava, Rocio Zaragozay
M@ Del Mar Pérez Llorca. De Las Pal-
mas: Noelia Diaz (vocal de la Comision
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Los educadores.

58 familias de
toda Espana se
han beneficiado de
la experiencia de
estos albergues

en estos seis anos.

Un 65% de los
padres sabian
aplicar las técnicas
de Autotratamiento,
un 31 % recurre

al hospital y el resto
las aplica a veces.
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Los padres
consideran la
Profilaxis de
sus hijos muy
importante para
normalizar

el dia a dia.

La experiencia

del Albergue cambia
la visién que las
familias tienen

de la Hemofilia.

El 64% de

los asistentes califica
la experiencia

con un sobresaliente
y el 36%

con notable.

Permanente de la Federacion Espanola
de Hemofilia) y, Marina Diaz Padilla.
El equipo de Administracion estuvo
formado por Ana Tebar, de la ARMH y
durante los 5 dfas las familias estuvie-
ron acompanadas por el Presidente de
la Federacién, Jose Antonio Mufoz Pu-
che, coordinador de esta actividad, que
pudo intercambiar impresiones, impar-
tir algan taller y compartir diversos mo-
mentos con los diferentes asistentes.
Este afio el programa incluyé no solo
talleres de fisioterapia y autotrata-
miento, sino que ademas, se inserta-
ron ponencias sobre “La visita al Mé-
dico”, “La Hemofilia en el Colegio” vy
“Asociacionismo en Fedhemo”
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Taller psicosocial de la Dra. Ana Torres.

Ademas de los aspectos formativos
con los diversos talleres teérico-prac-
ticos, las familias también pudieron
disfrutar de las magnificas instalacio-
nes ajardinadas del Centro de forma-
cién Permanente en Hemofilia, de una
velada con barbacoa al aire libre y de
musica 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 excursion al Santuario La Santa
y a la villa medieval de Aledo.

Asi pues, este afio con la 62 edicion
de este albergue se consolida una ac-
tividad que desde la Federacion Espa-
fola de Hemofilia y la Asociacién Re-
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El grupo de padres durante el taller de risoterapia

gional Murciana de Hemofilia, cree-
mos muy interesante y necesaria para
el apoyo formativo y de distension de
las familias de nifos 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

a todo el equipo de profesionales, al
equipo de Madrid de la Federacion
Espanolay en gran parte a los volun-
tarios y recogemos todas las aporta-
ciones que los padres nos han hecho,
tanto las expresiones de calor, carino
y animo en nuestro trabajo como las
aportaciones para mejorar el si-

agradecemos el trabajo y dedicacién  guiente encuentro en el 2012. O

g/)/’ac/l/ajs @ Fundaciton ONCE @ Real Fundacion
VICTORIA EUGENIA

Taller de fisioterapia.

1= CONSULTA GRATUITA
L —

atologia, fracturas, esguinces, tendinitis, contracturas, lumbalgias, neurologia, hemiplejias, tetraplejias,
rkinson, traumatismos craneoencefalicos.

" EQUIPAMIENTO

Camilla eléctrica de dos cuerpos, camilla de madera, camas hidraulicas, barreras paralelas adaptables, tens
de analgesia, rulos y cufias, aparato de presoterapia, mufiequeras lastradas, pesas, balén de propiocepcion,
bicicleta estatica, plato de Boheler, espejo cuadriculado mévil, bolas de presion, espalderas, colchonetas, etc.

" TECNICAS

Mﬁnetoterapia, presoterapia, cinesiterapia, movilizacion, masaje, estiramientos, infrarrojos laser, ultrasonido,

roterapia de baja y media frecuencia, termoterapia, crioterapia, microondas, terapia laser.

nferrada, 31 bajo - 28029 Madrid / T. 91 7308705 - F. 91 3145965 SANItas i
emo@hemofilia.com ™
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En esta ocasion les ofrecemos la
segunda parte de la entrevista a
Carlos Gaitan, presidente de la

Federacion de Hemofilia de la ‘ a rI OS Ga Ita n
Repdblica Mexicana (FHRM],

que publicamos en el numero

anterior de la Revista Fedhemo. F h

En ese primera parte nos ha- I C

blaba de la situacion de la He-

mofilia y otras coagulopatias en presidente de la Federacion de
Mexico y su comparacion con Hemofilia de la Republica Mexicana

otros paises de Sudamérica y
Centroameérica.

[Viene de Revista Fedhemo n®
59, paginas 16-17]

¢Cudl es a dia de hoy, la
principal preocupacion 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 minimo estan preocupados \
por acceder a profilaxis y aten- )
der sus artropatias. Quienes tie-
nen inhibidores estan preocu- ::—_:;::;‘::‘fr:_:‘:jjf""
pados por la escasez o falta de i e e
terapias anti-inhibidor. Es muy h
polarizada la atencion médica
en México ya que existen mu-
chas instituciones de salud y el
pals es muy grande.

Una de mis mayores preocu-
paciones desde la Federacion de

Hemofilia de la Repuiblica Mexi- Young peg ple Wlth

cana es lograr que los pacientes

y sus familias se sientan sujetos WO rking Splrlt
de derecho, ciudadanos plenos,

con derechos, que encuentren a b e i
través de organismos como el |

nuestro la forma de defender su -y 1 . !
derecho a la salud, quisiera que 7 ‘ r v
los pacientes dejaran de culpar \ . —
g otros para empezar a ser res- L
ponsables de si mismos, eso es

el modelo que ensefiamos en

hemofilia ;no es asi? A los nifos

desde pequenos les ensenamos

a identificar sus sangrados, pin-

charse el factor y opinar de su

salud, esa misma autonomia

queremos para todos. . bR

St 8 i Ao R B B
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-

Durante varios anos han es-

tado dentro del proyecto GAP Carlos Gaitan en el Congreso Mundial de Buenos Aires junto a un péster
(siglas en inglés del proyecto de la Federacion de Mexico. FOTOGRAFIA: FEDHEMO

fedhemo n°60 \E diciembre 2011



