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La hemofilia afecta a cerca de cuatrocientas mil personas en todo el mundo.

Es una enfermedad hereditaria que cursa con episodios hemorragicos producidos
por un golpe o traumatismo y también de forma espontanea, sin causa aparente.
Aunque las hemorragias mas llamativas son las externas, las internas son mas
graves, siendo las mas frecuentes las que se producen en articulaciones y
musculos. Si estos procesos hemorragicos no son tratados adecuadamente,
producen atrofias en los miembros afectados, con secuelas altamente
discapacitantes. En el caso de hemorragias en érganos vitales como el cerebro,
térax o abdomen, pueden hasta causar la muerte si no son tratadas.

En la actualidad existen tratamientos eficaces y seguros para la hemofilia, que
consisten en administrar por via intravenosa concentrados del factor de
coagulacion carente en el organismo. Gracias a este tratamiento, las personas con
hemofilia pueden llevar una vida practicamente normal.

Con todo, el 75% de las personas con hemofilia a nivel mundial reciben poco
o nulo tratamiento, debido principalmente a factores econémicos. En
Espana, donde existe una cobertura sanitaria completa del tratamiento de la
hemofilia por parte da Seguridad Social, el tratamiento con concentrados de
factor de un nifo en profilaxis cuesta al afno 48.000 € aproximadamente.

Estudios de la Federacién Mundial de Hemofilia, demuestran que los programas
nacionales para el cuidado de la hemofilia incrementan la esperanza de vida de las
personas con hemofilia.

Las personas con hemofilia en los paises con un PIB mas alto, tienen una
esperanza de vida casi normal, mientras que en los paises con PIB mas bajo, las
personas con hemofilia a menudo no sobreviven mas alla de la nifiez.

Entre tanto, los paises con un PIB bajo, que cuentan con programas nacionales
para el cuidado de la hemofilia (centros de tratamiento), tienen una esperanza de
vida mas alta.

En este sentido, los proyectos de cooperacion son una importante herramienta que

fortalece la capacidad de las organizaciones emergentes a alcanzar niveles de
desarrollo que beneficien directamente a las personas con hemdfilia.

situacion en Peru

La situacion del colectivo hemofilico en Peru esta marcada por la complejidad del
sistema sanitario nacional. En Peru el sistema de Salud Publica se divide en dos:

ESSALUD: se atienden a las personas que posean un empleo estable, ya sea por
cuenta ajena o empleados del hogar. EsSalud desde hace 10 afos compra
Concentrados de Coagulacion para las hemofilias A y B. EsSalud decidi6é que sean
sus propios hospitales los que se encargaran de la compra de Concentrados. La
atencién no es profilactica, sino que es paliativa, es decir, dependiendo de la
severidad de la hemofilia. Se prioriza a los nifios.



MINSA: Es el Ministerio de Salud, y atiende a todas las personas que no esten
aseguradas (un tanto por ciento muy elevado de la poblacion).
El Ministerio de Salud sélo tiene dos hospitales que atienden a los pacientes con
hemofilia y otras deficiencias de la Coagulacién de todo Peru.

Con una poblacién con hemofilia de mas de 2000 personas, sé6lo 590 estan
diagnosticadas y lo que es peor solo un 10% reciben tratamiento adecuado.
Es mas, el consumo anual de esas 40 personas es similar al consumo anual
de 1 sola persona en paises desarrollados como Espaiia.

por qué nace el proyecto COOPERHEMOS?

Con todo este marco, la Asociacion Gallega de Hemofilia siente un compromiso
ante la situacion de los hemofilicos peruanos. Se pretende apoyar a esta
comunidad, a su red asociativa y fortalecer las relaciones con los estamentos
publicos, para favorecer el desarrollo de la comunidad hemofilica de Pert.

Se pretende pues, iniciar un proceso endogeno, participativo y sostenible que
favorezca el desarrollo social del colectivo hemofilico mediante la ampliaciéon de
sus capacidades, autonomia y reforzando su autoestima, dignidad y poder de
intervencion social.

El sentido del trabajo con la contraparte peruana, estd en dar apoyo a este
colectivo en el protagonismo de su propio proceso, en su “empoderamiento” para
acceder a una mayor capacidad de representacién y en el logro de una reduccién
de la vulnerabilidad de las personas con hemdfilia.

qué es COOPERHEMOS?

COOPERHEMOS se encuadra dentro do Programa de Hermanamiento de
Organizaciones de Hemofilia, de la Federacion Mundial de Hemofilia, que
comprende diversos tipos de actividades (visitas de evaluacién, capacitacion,
establecimiento de redes, formaciéon de equipos, suministros de concentrados y
trabajo conjunto en proyectos especiales)

COOPERHEMOS se centrara especialmente en la capacitacion, entendiendo
ésta como la transmision de conocimientos, valores y destrezas sobre
asuntos tales como relaciones institucionales, formacién de voluntarios y
juntas directivas, planes estratégicos, recaudaciéon de fondos, etc

Con esto pretendemos mejorar las oportunidades sociosanitarias mediante la
participacion del colectivo de pacientes, es decir la Asociacion Peruana, en los
procesos de decisién respecto de la Hemofilia.

Las contrapartes

AGADHEMO
La Asociacion Gallega de Hemofilia es una
‘g agad hemu organizacién que lleva en funcionamiento desde
h/' st S s s 1971, con una estructura fuerte y consolidada,
que cuenta con conocimientos, experiencia y
recursos, de los cuales su transferencia puede ser de utilidad para las
organizaciones emergentes.
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Segun el punto 4.9. de sus estatutos, uno de los fines sociales de la Asociacién es
"Entablar, mantener y desarrollar contacto e intercambio de informacién y



experiencias con las entidades o asociaciones nacionales y estranjeras con
finalidades similares a las de esta Asociacion. Asi como la formalizacion de
acuerdos, proyectos y programas de cooperacion nacionales e internacionales con
entidades o asociaciones en dichos ambitos al objeto de prestarnos la ayuda
mutua necesaria para la consecucion de nuestros objetivos comunes”

5\2 La Asociacion Peruana de la Hemofilia es una organizacién sin
('-u"/ fines de lucro, que se fundo el 23 de Septiembre de 1973, con sede
*.‘u en Lima. Sus objetivos son proporcionar apoyo social o médico,
\ -l Orientar a los pacientes y familiares y poseer un registro completo de
}_:-m' los pacientes con Hemofilia y otras coagulopatias mediante un censo
~/ 2 nivel nacional, y asi obtener el apoyo de diversas instituciones y
principalmente del Estado.

La World Federation of Hemophilia (Federacion Mundial de
Hemofilia), es una organizacion supranacional dedicada a
mejorar las vidas de personas con hemofilia y otros
trastornos de la coagulacién similares. Trabaja para
instaurar, mejorar y mantener cuidados para personas con
hemofilia y trastornos de la coagulacién similares en todo el
mundo. Desde su fundacién en 1963, la WFH ha crecido hasta convertirse en una
red verdaderamente mundial, con organizaciones miembros en mas de 100 paises
y reconocimiento oficial de la Organizacién Mundial de la Salud. Trabaja
conjuntamente con profesionales de la salud y personas con hemofilia, gobiernos y
encargados de la reglamentacion, la industria y fundaciones, a fin de mejorar el
cuidado de la hemofilia en todo el mundo.

COOPERHEMOS en los medios
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Las asociaciones gallega v peruana de hemofilia firman un
convenio de colaboracion pionero en A Coruna

La Asociacidn Gallega de Hemofilia

Asociacidn Peruana de Hemofilia firm
_hoy  un convenio de  colabors
¢ = internacional en el Ayuntamiento ¢
Corufia con el objetivo de crear el t
asociativo de la Asociacidn Peruan:
Hemofilia. Dicho proyecto es picnero a
nacional y cuenta con una inversion de
de 16.000 euros. El teniente de alcald
area de Bienestar del ayuntamiento
iCorufia, Carlos Gonzalez-Garcés, re
hoy en Maria Pita a representantes de
asociaciones gallega ¥ nacional de esta especialidad con motive de la firma en la que
estado presentes el presidente de la Federacion Mundial de Hermofilia, Mark Skinne
presidente v vicepresidente de la Federacidn Espanola de Hemofilia, José Antonio Vaz
Freire y David Silva Gomez y la vicepresidenta de la Asociacion Peruana de la Hemu
Carmen Castro Abad.
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A Direccioén Xeral de Cooperaciéon Exterior colaborara coa Asociacion Galega
de Hemofilia para mellorar a calidade de vida dos afectados no Peru

Fabiola Sotelo entrevistouse esta mana co presidente da Federacion Mundial da Hemofilia e con
membros das asociaciéns galega, espaiiola e peruana

S wm@o. Santiago, 24 de abril.- A directora xeral de
i Cooperacion Exterior, Fabiola Sotelo, entevistouse esta
mania co presidente da Federacion Mundial da
Hemofilia, Mark Skinner, que se encontra en Galicia
para presentar un convenio de colaboracion entre as
asociacions galega, espafiola e peruana de hemofilia.
O proxecto, que se presentou esta mafna no Parlamento de Galicia, céntrase en
fortalecer a nivel institucional & Asociacion Peruana de Hemofilia para que poida
defender os intereses dos afectados ante as administracidns publicas.
Sotelo mostrou o seu apoio a esta iniciativa que “permite reforzar capacidades das
organizacions a través do intercambio de cofiecementos”, anunciando que no
vindeiro ano este proxecto contara coa colaboracion da Direccion Xeral de
Cooperacion Exterior. O presidente da Federacion Mundial da Hemofilia gabou a
labor levada a cabo pola Asociacion Galega que permitira que as persoas
afectadas poidan acceder a un tratamento axeitado e defender os seus intereses.
Skinner salientou que o 75% das persoas con hemofilia a nivel mundial non
reciben tratamento, debido principalmente a cuestidons econdémicas e que naqueles
paises onde os afectados reciben un tratamento axeitado a esperanza de vida soe
ser moi alta. “No entanto, os paises cun PIB mais baixo, as persoas con hemofilia
non sobreviven aos primeiros anos de vida, de ahi a importancia de facilitar o
acceso a un tratamento nos paises de renda baixa”, asegurou o presidente da
Federacién Mundial.
No encontro estiveron presentes o vicepresidente da Federacion Espafola de
Hemofilia, David Silva e Carmen Castro que ostenta 0 mesmo cargo na Asociacion
Peruana de Hemofilia.
Capacitacion e fomento do asociacionismo
O convenio de colaboracion entre a Asociacion Galega de Hemofilia e a
Asociacién Peruana, que se firmara na tarde de hoxe na Coruia, baséase en
desenvolver as capacidades dos membros da xunta directiva e do persoal da
Asociacién Peruana para que acaden niveis de profesionalizaciéon que lles
permitan defender os intereses das persoas con hemofilia ante as administracions
publicas.
Na actualidade a Asociacion do pais andino presenta unha problematica centrada
na falta dunha sé e persoal cualificado, unha infraestrutura adecuada para o
tratamento e unha importante falta de conciencia de movemento asociativo entre
as persoas con hemofilia.
Para isto a Asociacion Galega de Hemofilia colaborara formando a un membro
desta asociacion en técnicas de negociacién, comunicacién e xestion de
asociacions, de xeito que poida extrapolar estes cofiecementos a Asociacion
Peruana e reproducilos no seu pais. Entre as accidons que estan previstas no
marco deste programa de colaboracion destaca a elaboracion dun censo de
hemofilicos , xa que se estima que das 2000 persoas que a padecen s6 500 estan
diagnosticadas, sendo un 10% as que reciben un tratamento axeitado, e o
financiamento do aluguer e equipamento do local onde desenvolven as suas
actividades.
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HERMANAMIENTO
Tres de cada cuatro hemofilicos estan privados de

tratamiento

24.04.2007 La asociacion gallega trabajara con Perl para dotar al pais andino de una estructura
organizativa solida » Buscaran la colaboracion institucional de la Xunta

R.L. = SANTIAGO

Tres de cada cuatro personas con hemofilia no reciben tratamiento, segun las estimaciones de la
Federacidn Mundial de Hemofilia. El acceso a tratamiento es muy elevado en Europa occidental,
Estados Unidos o Australia, pero la terapia con factor de coagulacion todavia es inaccesible para el
75% de los 400.000 afectados que, se calcula, existen en el mundo. Sin tratamiento, la esperanza de
vida de un enfermo de hemcdfilia se limita a 20-20 afios v, en todo caso, el riesgo de incapacidades
por lesidn de las extremidades es elevadisimo.

Asi lo expone Mark Skinner, presidente de la Federacidn Mundial de Hemofilia, que se encuentra en
Galicia para asistir, hoy en A Corufia, a la firma del convenio de colaboracidn entre |a Asociacidn
Galega de Hemofilia v su homdloga en Perd.

Los hermanamientos entre asociaciones de pacientes, sefiala, son la farmula articulada para extender
la maxima de la federacidn de tratamiento para todos. "Tratamos de poner en contacto a quien tiene la
necesidad con quien tiene la experiencia, encontrar la forma de gue pacientes, médicos y paises
trabajen juntos como una familia global”, apunta Skinner. La federacién mantiene 51 colaboraciones de
este tipo, pero la gallega es especial. Mormalmente se frata de hermanamientos entre paises (Canada-
Marruecos, Irflanda-Bosnia, Australia-Filipinas..), pero la madurez de la asociacion gallega, que ha
demostrado una enorme capacidad de presidn a la hora de conseguir importantes avances (como la
extensidn del tratamiento sintético, mas seguro), explica este lazo a nivel autondmico, seqgun indica
David Silva, vicepresidente de la Federacion Espafiola de Hemofilia.

Terapias que no contagien

El primer objetivo de la colaboracidn sera elaborar en Perd un censo de pacientes. A partir de ahi, se
trabajard en la seguridad de los tratamientos. En Perd, explica Skinner, el riesgo de infeccidn con los
productos plasmaticos v crioprecipitados disponibles es alto, incluso de virus conocidos como la
hepatitis C o el VIH.
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Ayuda que cruza el «charco»
10/07/2007

Patio de vecinos

La Asociacion Gallega de Hemofilia, que tiene como
encargada a Ana Alvarez, firmé a finales de abril un
acuerdo de colaboracién con su homdloga en Perd.
Las técnicas para el tratamiento de esta enfermedad
en el pais sudamericano son muy deficitarias. La
dosis de medicacion que puede recibir un nifio
espafiol en un dia da para el tratamiento de cien
personas en Perd. El objetivo del acuerdo es,
principalmente, crear un censo de afectados
peruanos, asi como intentar ejercer presidn sobre la
clase politica de este pais para comprar mas
tratamiento para la enfermedad. Varias hematologas
peruanas estuvieron estos dias en Madrid y
aprovecharon para venir 3 Galicia para reunirse con la directiva de la asociacién gallega.

6

dossier de prensa
COOPERHEMOS

CLARA CANO



Proyecto de Desarrollo y promocion
de la comunidad hemofilica de Peru

nh—l-l-pu—uq- a0 | ahcia AT

La hemofilia atin mata en Pertl

m»mmm?ﬁmm;u h‘m:m.tblu n.llnhl.ﬂu AT SR bt L Coliciorl U acde s sy
e debido o b decerch dstentes o sniled = Gabs cobabaon won Livs danda apoyn beaweo i g L alenciie o et e

AETLL IR - e
IR ) ITEART TN A e signmpradin AL b =
o e, ees —:!IHFH"H oottt |l s
s anadhaba e un B A s - LENELLSTE F ] i-llmli
wl_d;TuTr L dl el u..l..lnl-.p-f: '-:ﬂru-: i
YO 1 e el s - B3a ri e i ":.:'-"' n

F e mies upd prmhe i ey e wrda kil e
Iy B L

. ree o e P
vardl = b ket falan de . muhhlm':l (7} hl.rq.—.ul:n ﬂqﬂﬂr
L T T mﬂthbbl agee 1 |
™ para e e b qi mmrﬂmﬂ -.--IlIill
Bt by Tl b d e | by

=M CN gl ot Drfmn ik S ol i it e nlihd-p |-||-'|l| s han -

-hm—pu- v il 4 beaa rwln o

vt s B s i i e e ek T s il " [ L-.l.n-ﬂhl'H.Hl
rebbiarie srpgmisk delnrmbn 0 eronEnk hu-'n-l.nh-
I St e e |
irewak lenniba bl My Aaw b v
e e i e P, i g .-.rll::.nr-pu- m
L W I s e 1
--ldlL— Ay ke 1p HHIH. i Jrrﬁ m
P i o g m gt e

] e Fadda

[ Hlﬁhlll

:“I‘r‘mm.h h-r-:rl.-r:n' Ihm:-.lnul.lh
LI i h- Hayrkk fuime
bn'm.m-l'hn-lh.luht i | i i m'ﬁ-'- I.m.- ‘“: mm
camnia prep b g g AL | i |

para mas informacion
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