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[ JORNADAS DE FORMACION PARA LA PREVENCION DE LA HEMOFILIA

Los pasados dias 17 y 18 de junio se celebraron en el salon del IMSERSO de Madrid las llI
Jornadas de Formacion para la Prevencion de la Hemofilia, dirigidas fundamentalmente a las
portadoras de hemofilia. Fueron muy dinamicas e instructivas y en ellas se intercambiaron
experiencias y diferentes puntos de vista, se compartié informacion, se afianzaron
conocimientos relacionados con la hemofilia y se resolvieron dudas.

Fernando Poderoso inauguro las jornadas haciendo un llamamiento a los asistentes sobre la
importancia de atender las necesidades de este sector de nuestro colectivo proporcionandole
mayor informacion para que se puedan tomar decisiones formadas e informadas respecto a la
descendencia. Agradecid a los presentes su asistencia y recordd el notable esfuerzo que
supone organizar esta actividad para la asociacion, por lo que dese6 a todos que cumpliese
sus expectativas. Concluyé dando paso a los ponentes de la Clinica IVI, a la Dra. Eva Martinez,
embridloga del departamento de Diagndstico Genético Preimplantacional; y a Dia. Rocio
Corrales, enfermera de reproduccién, ambas de la Clinica IVI-Madrid, encargadas de
explicarnos lo relacionado con el Diagnostico Genético Preimplantacional.

La Dra. Martinez explico la técnica del Diagnostico Genético Preimplantacional. Expuso que
donde se encuentra la principal ventaja de esta técnica es en que se pueden diferenciar
aquellos embriones sanos de los que no los son antes de la implantacion en el Utero materno.
El objetivo principal de este procedimiento es ofrecer una opcion reproductiva a familias con
alto riesgo de transmision de enfermedades genéticas, como es el caso de la hemofilia, para
evitar la transmision de la enfermedad. Comento que el DGP representa una alternativa no
excluyente al diagnostico prenatal (DPN) y explico las particularidades de ambos
procedimientos. Continuo explicando el tratamiento reproductivo, la estimulacion, la puncion
ovarica, la biopsia embrionaria, el estudio genético y citogenético y el desarrollo
embrionario.

Diia. Rocio Corrales centrd su intervencion en el trabajo que realizan las enfermeras. Informo
que ellas estan presentes durante todo el tratamiento e hizo una descripcion general del
mismo diferenciandolo en cinco puntos: estimulacion ovarica, puncién folicular y
recuperacion ovocitaria, laboratorio de FIV, transferencia embrionaria y, finalmente, prueba
de embarazo.

En la segunda parte de la jornada, D. Alvaro Lavandeira, abogado y voluntario de Ashemadrid,
inform6 acerca de la legislacion actual sobre las técnicas de reproduccion asistida. Como
novedad, hizo una comparacion de las diferencias mas significativas de la Ley del aborto de
1985 y la reforma del Ley 2009. Tras su intervencion se propicié un interesante coloquio
donde se solicitd informacion sobre los consentimientos informados hasta el punto de que
entre todos se decidio dedicar una parte de la jornada siguiente a ver algunos ejemplos.

La segunda jornada comenzd con la intervencion del Subdirector General de Atencion al
Paciente de la Consejeria de Sanidad, D. Luis Martinez Hervas, que disertd sobre qué cubre el
sistema publico de salud en la Comunidad de Madrid respecto a las técnicas de reproduccién
asistida. A continuacion la Dra. Ana Villar, del Servicio de Hematologia del hospital La Paz,
trato sobre el diagnoéstico de portadoras y el consejo genético. Por Ultimo, la Dra. Marta
Rodriguez de Alba, de la Fundacion Jiménez Diaz, centré su intervencion en la seleccion de
fetos femeninos mediante DGP y el diagnostico del sexo fetal en la sangre materna durante el
primer trimestre de gestacion, sus ventajas e inconvenientes.

Antes de concluir la jornada, Alvaro Lavandeira expuso unos ejemplos de consentimiento
informado y las jornadas finalizaron con un interesante coloquio.

Estas jornadas han sido organizadas por Ashemadrid, que ha contado con la colaboracion de la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid y la Obra Social Caja de Burgos.
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