I JORNADAS DE FORMACION PARA LA PREVENCION DE LA
HEMOFILIA

La Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Maalebré los pasados dias 12 y
13 de noviembre las Il Jornadas de Formacién parBrévencion de la Hemofilia
dirigidas, principalmente, a las mujeres portada&asemofilia, hemofilicos, afectados
de von Willebrand y a sus familiares.

El acto inaugural fue presidido por Mar Guerremumataria de la asociacion encargada
del area de portadoras y Julio Cuenca, secretaraghnizacion dada la ausencia de un
representante del Servicio Madrilefio de Salud, lmplda confirmado su asistencia al

acto.

La Dra. Ana Villar, médico adjunto de hematologiahgmoterapia del Hospital
Universitario La Paz y presidenta del comité ciatide la Real Fundacién Victoria
Eugenia, tratdé temas tan interesantes como Iariaion genética, el diagnostico de
portadoras, mutaciones y las técnicas para prel@nnansmision de la enfermedad.
Igualmente los diferentes métodos para la deteateias portadoras, y la ética que
debe aplicarse en los estudios genéticos. Hizoapiacen los beneficios de estos
estudios que permiten la confirmacion del estadpatadora y del tipo de gravedad de
la hemofilia asi como de poder realizar un diagodsprenatal, identificar si la
portadora tiene riesgo de sangrado, predecir gjoide desarrollo de inhibidor del nifio
y Su respuesta a la inmunotolerancia.

Elena Garcia, psicologa del Servicio de HematoldgiaHospital Universitario La Paz,
expuso los aspectos psicologicos en el diagnédicportadoras y los cuadros que se
pueden presentar asociados a la posibilidad dentigin una enfermedad genética, asi
como las estrategias para combatirlos: ansiedadcestado de animo depresivo, baja
autoestima, busqueda de culpables, deterioro deelasiones personales o falta de
percepcion de control. Expuso también algunas sledaclusiones del estudio sobre
mujeres portadoras en hemofilia y analisis de e psicologicas realizado en el
centro de coagulopatias del hospital La Paz.

La Dra. Sonia Lobo, obstetra y ginecdloga del Sevile Reproduccion Humana del

Hospital Maternal La Paz, pronuncid una interesanti ponencia sobre las diferentes
técnicas de reproduccion asistida (fecundaciontin,vnyeccion intracitoplasmatica de

esperma, transferencia intrafalopiana de gametossferencia intrafalopiana de zigotos
y diagndstico prenatal) y técnicas ligadas a elsiscomo sobre la importancia del
apoyo mutuo de la pareja en la decisiéon

Alvaro Lavandeira, abogado y presidente de Asheichaldablé de las consideraciones
juridicas ligadas a todos estos asuntos haciermicies hincapié en los derechos del
paciente ligados a la privacidad, el consentimiemtformado, el derecho a la
informacion, la proteccion de la intimidad, y lanidencialidad. Abordé la necesidad
se extiendan tanto estos derechos como su conotar@atre los pacientes.

Tras un animado coloquio, Mar Guerrero clausur@aiu® las jornadas. La impresion
general fue muy positiva y se aprecio el agradexitoia la asociacion por su esfuerzo
econdémico y de medios en su realizacion, ya queséa ocasion las jornadas no han
contado con ninguna subvencidon economica por partas administraciones publicas.



