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QUIENES SOMOS

La Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de
Aragdén (ASPHER Aragdn), es una asociacion sin animo de lucro fundada el
dia 19 de diciembre de 2013, por un numeroso grupo de pacientes,

familiares y amigos de afectados por estas patologias.

Figura inscrita en el Registro General de Asociaciones de la

Comunidad Auténoma de Aragon, con el numero 01-Z-3945-2014.
Segun los Estatutos de la asociacion, los fines de la misma son:

a) Fomentar, desarrollar y promover sin animo de lucro, la mejora
de la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y de las
personas afectadas por enfermedades hematoldgicas raras,
incluyendo en las mismas las enfermedades oncohematoldgicas
y trasplantes de médula.

b) Proporcionar a los afectados la mejor y mas actual informacion
disponible sobre estas enfermedades, tanto en lo relativo a la
prevencidn como a su tratamiento y control.

c) Arbitrar los mecanismos necesarios para lograr recursos con el
fin de prestar los servicios psicoldgicos y sociales necesarios a
los pacientes y familiares y los de cualquier otra indole
encaminada a la mejora de la calidad de vida tanto de pacientes
como de familiares.

d) Cooperar en la divulgacién de los estudios desarrollados por
especialistas y profesionales de la salud e investigadores en
general y en especial con los radicados en la Comunidad
Auténoma de Aragdn, al objeto de lograr un mayor conocimiento
de las enfermedades hematoldgicas raras, enfermedades
oncohematoldgicas y trasplantes de médula, asi como promover
la edicién y publicacién de revistas, folletos, documentos y

articulos relacionados con dichas enfermedades.
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e) Promover y cooperar en la organizacion de reuniones,
conferencias, coloquios, congresos y demas eventos
relacionados  con enfermedades hematoldgicas raras,
enfermedades oncohematoldgicas y trasplante de médula, asi
como apoyar y cooperar en campafias de educacién sanitaria
dirigidas a afectados por estas patologia, profesionales de la
medicina, y a la poblacion en general, cooperando vy
desarrollando actividades encaminadas a dar informacidon sobre
las enfermedades hematoldgicas raras y de trasplante de
médula.

f) Favorecer y estrechar las relaciones de informacion vy
comunicacién con las Autoridades Sanitarias, en especial con las
de la Comunidad Auténoma de Aragodn, Sociedades cientifico-
médicas, investigadores, sociedades y colegios profesionales,
industria farmacéutica, profesionales sanitarios y profesionales
sociales, asi como cualquier otro organismo relacionado con el
bienestar de los pacientes. Todas ellas encaminadas a estar
informados de los avances en estas patologias, en lo relativo a
la prevencién y a su tratamiento y control.

g) Apoyo integral a las necesidades de los enfermos y familiares,
asi como informar sobre los servicios, recursos y prestaciones
sociales de Organismos publicos a nivel nacional y nivel

autondmico.

Para el cumplimiento de nuestros fines, trabajamos dia a dia para
poder poner en marcha servicios y actividades que ofrezcan a los asociados

todo el apoyo integral e informacion que necesitan.
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QUE ENFERMEDADES PADECEMOS

Nuestras patologias estan consideradas “Enfermedades Raras” por la
prevalencia de las mismas. Asi, segun la Federacidn Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER), las enfermedades raras son aquellas que
tienen una baja incidencia en la poblacién. Para ser considerada como rara,
cada enfermedad especifica sdélo puede afectar a un numero limitado de
personas. Concretamente, cuando afecta a menos de 5 de cada 10.000

habitantes.

Las enfermedades que padecemos son un grupo heterogéneo de
enfermedades malignas que afectan a la sangre, la medula 6sea y los
ganglios linfaticos y, como los tres sistemas estan conectados por el sistema
inmune, a una enfermedad maligna hematoldgica que involucre a uno,

afectara a los otros dos.

Las causas mas frecuentes de estos trastornos pueden ser debidas a
traslocaciones en cromosomas, algo que no se ve con frecuencia asociado a
tumores solidos, aunque en muchas ocasiones no se tiene conocimiento a
que son debidas. Ello conlleva a un abordaje exclusivo en el diagndstico y

tratamiento de las neoplasias hematoldgicas.

A pesar de que algunas de estas enfermedades son una forma de
cancer, por lo general no son manejadas por especialistas en oncologia sino
por especialistas en hematologia, con la asistencia de otros profesionales de

la salud.

La clasificacion de la mayoria de las enfermedades que padecemos, la
hemos realizado de una forma general, cada una de ellas se desglosaria en
distintos tipos de las mismas. El detalle de los diferentes tipos se pueden
consultar en el informe de ORPHANET "Lista de las enfermedades raras” de
julio de 2014 y la prevalencia se detalla en la publicacion del mismo

organismo “Prevalencia de las enfermedades raras” de mayo de 2014.
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Clasificacion de algunas de las enfermedades que padecemos:

A

Leucemia

Linfoma

Mieloma multiple

Sindrome mielodisplasico
Mielofibrosis

Sindrome eosinofilico idiopatico
Mastocitosis
Inmunodeficiencias

Gaucher

Otras, ...

estas enfermedades se irdn sumando cualquier otra enfermedad

hematoldgica rara.
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SERVICIOS DE LA ASOCIACION

En ASPHER Aragén, asociacion formada por los propios pacientes,
familiares y amigos, conocemos las dificultades y problemas que nos
ocasiona un ‘“diagnostico” o “recaida” de estas enfermedades, sus

tratamientos y trasplantes de médula.

Los servicios de ASPHER Aragdén van encaminados a conseguir el

cumplimiento de nuestro principal fin:

"Articulo 3.a.- Fomentar, desarrollar y promover sin animo de lucro,
la mejora en la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y de las
personas afectadas por enfermedades hematoldgicas raras, incluyendo en

las mismas las enfermedades oncohematoldgicas y trasplantes de medula”

La cartera de servicios de nuestra asociacion, tiene en cuenta todos

los factores que rodean a los afectados:

Factores
Biolégicos

Factores Factores
Psicolégicos Sociales

4
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SERVICIOS ASPHER ARAGON

Acogida nuevos
, asociados
Grupo de
Apoyo

Actividades
Ludicas

/]

Informacién Informacion
Social Médica

Servicios que prestamos

e Atencidon y apoyo a los pacientes y familiares. Acogida de

nuevos asociados.
e Grupo de Apoyo mutuo, con voluntarios testimoniales.

e Informaciéon / Orientacién de estas enfermedades, diagnosticos

y sus tratamientos.

e Informacién / Orientacion de recursos sociales: minusvalias,
pensiones, dependencia, voluntades anticipadas, bolsa de

empleo, novedades.

Estos servicios se llevan a cabo por pacientes o familiares,
desarrollandola de forma voluntaria y no retribuida. Podemos mostrar que
frente a las enfermedades poco frecuente no se estd solo sino que los
propios pacientes y familiares, con su experiencia personal y/o profesional,

pueden actuar como soporte para enfrentarse a ellas.

Todo ello se consigue trabajando es estrecha colaboracién con
profesionales que prestan su apoyo de forma desinteresada y a convenios
de colaboraciéon con organizaciones de reconocidos prestigio y expertas en

estas materias.
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ACTIVIDADES /EVENTOS 2015

¢ Reuniones mensuales de Asociados, Familiares y Amigos

Cuando:

Todos los terceros martes de mes, excepto festivos y
meses de Julio y Agosto

Lugar:

En el Colegio Mayor Santa Isabel

C/ Domingo Miral n° 6 de Zaragoza

Hora:

A las 18:30

o Carrera Popular: “"Dia de las Enfermedades Raras” 2015

Fecha:

22 de Febrero de 2015

Lugar:

Parque José Antonio Labordeta de
Zaragoza

Organizado:

Fundacidn para el Estudio y
Tratamiento de la Enfermedad de
Gaucher y otras Lisosomales (FEETEG)
Federacion de Atletismo de Aragon
Colabora:

Fundacidn para el Estudio de la
Hematologia y Hemoterapia en Aragon
(FEHHA)

Asociacién de Pacientes de
Enfermedades Hematoldgicas Raras de
Aragdén (ASPHER Aragon)

Organizan Colaboran
ol & - € Otros ...
R . 7 R cuwis: | Mesa Informativa ASPHER Aragén
5t

N Zaragoza E5GOBERNO
QEE‘ gDsron: él’g{&f"
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Pacientes y Familiares de ASPHER Aragon en la Mesa Informativa de

la Carrera Popular "Dia de las Enfermedades Raras 2015"

e Participacion en la celebracion del Dia Mundial de las

Enfermedades Raras con FEDER

"Convivir con una enfermedad rara: Hay un gesto que lo cambio todo"

[ DIA MUNDIAL DE LAS
U ENFERMEDADES RARAS

HAY UN GESTO

QUE LOCAMBIA TODO
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Agenda de actividades de FEDER en Aragon

= g P
w

EURORDIS v
Fars Dvaseen Corcpe

28 de Febrero de 2015

Dia Mundial de las Enfermedades Raras
“Convivir con una enfermedad rara:
Hay un gesto que lo cambia todo”

'EDER en Aragén |

ACTIVIOAD
21 fetens T30 Pasgue Jous Antorka PLANTACION CC UK AREOL SVDOLO O€ LQOS DERECHOG OC
Latorden LOS AFECTADOS OE PARAS
Corsty  Coltors:
Acceac btes
3 fetews R0 Pt Traew WEDUA MARATON DE KARAOKE
& (Plaz Rekaa Sota 1) Ot w Aragn
Colabors: Pas Trasse
Azoemao btee tass cnsele Yoz
5 Crevats anga
! i fetesn 100 Pangus Joud Andords TK TIA DC LAS ENFERMEDADLS RARAS
Latorsen
» Cotaborare FENIA ASPHER ARAGON, Gatierss de Aagss,
Zaagaza Deporte y msn
s Acoms ites.
Pars rmcotne e s cuvers BULSA ACLY
i emen IR0 SedcellACS | JORNADA DE ENFERMEDADES RARAS
= (San Ao Boacs 13, eckw el Ogankzarc LAL.S. - FIDER
1 Mosptnl Clinco y @i Campas. Acoso bbes pawds acipcion Sests conpletsr 300
M Paca San Frascecs| Fans ractree PULSA AL
;* 3t feten 1000 Homtsl Usverstaro Wigasl  JORNADA PUERTAS ABIERTAS. GRUPO 0F INVESTIGACION
Sevel ENFCRVEDADES RARAS
i Unicac de imveaigacen Ongantars LAL 5. - ASPYHER - FEETEG
g Plasas rauy Irwacas preds Factcn
- Fas s
s 7 tetew. -0 Vgt
s Sevvt” Ongantza: FEDER an Asagin
¥
8 Edarm) Rezeacites
27 etows SO0 Mosptwl ko Untverstario.  MESA INFORVATIVA.
“Lasano Sl Ongantza: FEDER @ Asgin.
Catarras) u
Acceas ites.
38 fetewn =00
(Erteads por Cale Flomrdn  RARAS
Datenzrze) Ogartca: FEDER an Acagin
Colabora: Ayuntamienta de Zaragas
Acomac \tes taen crcer
Crtoacta ratiga
1 maca 1200 Pucs cwiPlw s RARAS
(Fresie 3 Ayatarsestc) Ongantza: ALDA
Calabiors: Apurtamienss de Jaagaca
Azzeacites

21 de febrero - Plantacion de un arbol simbolo de los

derechos de los afectados de enfermedades raras

La FEDER en Aragén planta un arbol Gingko en el Parque Grande
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24 de febrero - I Jornada de Enfermedades Raras

== GOBIERNO '
==<DE ARAGON Instituto Aragonés de
O Socuy Famie” e Ciencias de la Salud

| Jornada de Enfermedades raras

J013/15

Fecha de la jornada: 24 de febrero de 2015
Horario: 17:00 a 19:45 h.
Duracién: 3h

A quién va dirigida

Esta jornada esta dirigida a pacientes con enfermedades raras, sus familiares y
cuidadores asi como a profesionales de la salud especialistas o interesados en el tema y
a todo el pablico general que tenga deseo de conocer mas sobre la materia.

Ponentes

v Javier Lépez Pisén. Médico especialista en neuropediatria del hospital Miguel
Servet. Representante de Aragén en el Ministerio de Sanidad sobre
enfermedades raras.

v Federico Arribas Monzoén. Jefe de Servicio de evaluacion y acreditacion
sanitaria. Responsable del registro de enfermedades raras en Aragon.

v Feliciano Ramos Fuentes. Catedratico de Pediatria y Genetista vinculado al
Servicio de Pediatria del hospital Lozano Blesa

v Inmaculada Garcia Jiménez. Pediatra en la Unidad de Metabolismo del
hospital Miguel Servet.

v José Luis Capablo Liesa. Jefe de Seccion del Servicio de Neurologia del
hospital Miguel Servet

v Pilar Giraldo Castellano. Investigadora responsable del grupo de
investigacion de enfermedades raras metabdlicas y hematologicas del
IACS/IIS Aragon. CIBER de enfermedades raras CIBERER.

v Justo Herranz Arandilla. Miembro de la Junta Directiva de FEDER.
Representante de FEDER en el comité ejecutivo del CERMI.

Objetivos

El objetivo de esta jornada es informar sobre las enfermedades raras desde una
perspectiva general y su situacion y registro en Aragon asi como concienciar a la
sociedad sobre este tipo de enfermedades.

Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragon
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=== GOBIERNO )
=<DE ARAGON (B Instituto Aragonés de

S Socuy Pt —n Ciencias de la Salud
Contenido

17:00 Presentacion
Composicion de la mesa:
* Antonio Villacampa Duque. Director General de Planificacion y Aseguramiento.

* Juan Carrion Tudela. Presidente de FEDER (Federacion Espariola de
Enfermedades Raras)

* Luis Rosel Ondé. Director gerente del IACS

17:15 Enfermedades raras: Qué son, situacién en Aragén y su registro.

Ponentes: Javier Lopez Pisén. Médico especialista en neuropediatria del hospital Miguel
Servet. Representante de Aragon en el Ministerio sobre enfermedades raras.

Federico Arribas _Monzén. Jefe de servicio de evaluacion y acreditacion sanitaria.
Responsable del registro de enfermedades raras en Aragon.

17:45 Genética y enfermedades raras.
Ponente: Feliciano Ramos Fuentes. Catedrético de Pediatria y genetista vinculado del
Servicio de Pediatria del Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa.

17:55 Enfermedad bélicas pediatricas.

Ponente: Inmaculada Garcia Jiménez. Pediatra en la Unidad de Metabolismo del hospital
Miguel Servet.

18:05 Enfermedades neurolégi: en adul

Ponente: José Luis Capablo Liesa. Jefe de Seccion del Servicio de Neurologia del
hospital Miguel Servet

18:15 Enfermedades h 16gi

Ponente: Pilar Giraldo Castellano. Investigadora responsable del grupo de investigacion
de enfermedades raras metabodlicas y hematolégicas del IACS/IIS Aragon. CIBER de
enfermedades raras CIBERER.
18:25 Enfermedades raras: iacioni fectad

Ponente: Justo Herranz Arandilla. Miembro de la Junta Directiva de FEDER.
Representante de FEDER en el comité ejecutivo del CERMI.

18:40 Debate y conclusiones finales
Foro abierto de los asistentes con los componentes de la mesa

Fechas, horario y lugar de celebracion:
» Lajornada tendra lugar el dia 24 de febrero de 2015 de 17:00 a 19:45 horas.

> Lugar de Celebracion: Salon de actos Lorente de No. Planta 0 de la sede del
IACS (Avda. San Juan Bosco, 13).

N° de plazas: Hasta completar el aforo de la sala (90 plazas) con prioridad a las
personas inscritas previamente.

Colabora: FEDER (federacion espaola de enfermedades raras) en Aragon

v
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26 Febrero - Jornada de Puertas Abiertas.

Grupo de Investigacion en Enfermedades Raras

== GOBIERNO 1ACS ST &
i 2 i ragon
=<DE ARAGON Innovacién y Conocimiento en C (?.St tuto Aragonés de
redvierd iencias de la Salud
" Salud
00 | absut TACS | contactn | mapa wids § fag § aviss legal | Directonio 1ACS
IACS 3 Web de los profesionales \I Usuario ; [ > Clave: | Y ot
it IACS " Regist
weitee o R istro .
£Quines somos? 4 9 Busqueda
Coninicaciin Evento (G ]
Oficina virtual Buscar

sy Jornada Puertas Abiertas. Grupo de Investigacién en

Enfermedades Raras

4Qué ofrecemos?

Investigacién

e Tikalor Jornada Puertas Abiertas. Grupo de

ras Investigacion en Enfermedades Raras

Recurscs Descripcién:  Con motivo de la celebracién del Dia de las
Enfermedades Raras, el jueves, 26 de

Destacamos

febrero en horario de 10.00 a 13.00 horas
se realizara una Jornada de Puertas
Abiertas en la Unidad de Investigacion

Biblioteca virtual

CEICA

il | Traslacional, ubicada en el H.U. Miguel
Blobanco | Servet_
OTRI
Hospital inovadar Habra dos turnos de visita, con limitacién
de 15 personas por turno.
epeste Inscripciones por riguroso orden de
Lsi s inscripcion
Gulasalud
Biimed Dar a conocer la actividad investigadora
TR 1 que se realiza.
Echo | Fecha de inicio: 26/02/20 1 5
AWHS | fochs de
echa
finalizacion: 26/02/2015
L d : : : i
realizacion:  UNIdad de Investigacion Traslacional
(H.U.Miguel Servet)
Dastinatarios:

- Estudiantes de biotecnologia y medicina
- Pacientes y afectados

Orgsione Aspher y Feeteg

convocante:

earinico:  Aspheraragon@gmail.com

Oftima 16/02/2015

actualizacion de
Ia informacion:

Documentos:

Inscripdiones  https: //docs.google.com/forms/...GkufDILOFO8yY/viewform?
c=0&w=1%

Glosarios:

Datos de la Edicion:
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27 Febrero - Mesas informativas en distintos hospitales de

Zaragoza

e Desfile de Moda Solidaria

...o.ooooa!04’0 l. e 0 0 .

Fecha:

10 de Marzo de 2015

Lugar:

Patio de la Infanta de Ibercaja
Organizado:

Fundacién para el Estudio y
Tratamiento de la Enfermedad de

Gaucher y otras Lisosomales (FEETEG)
D ES F I |_ E Colabora:
IVI 0 D A Fundacion para el Estudio de la
] Hematologia y Hemoterapia en Aragon
(FEHHA)

SOLIDARIA

Asociacion de Pacientes de
Enfermedades Hematoldgicas Raras de
Aragdén (ASPHER Aragdn)

m:@ P wr Otros ...

22w g e P g

(o ® e

[BERCAJA PATIO DE LA INFANTA
10 DEMARZ0 2015 18:30

el
FEETEG - www.feeteg.org - Tel. 651 008 362 - feeteg@fehha.org Disero @cio flleneo
v - - - Ve - r
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e Sesion informativa - Dialogos: Conviviendo con la LMC

Fecha:

26 de marzo de 2015

Lugar:

Hotel Alfonso I

Organizado:

Novartis Oncology

Colabora:

Asociacion de Pacientes de
Enfermedades Hematoldgicas Raras de
Aragon (ASPHER Aragdn)

Dirigido a:

Pacientes, familiares y otras personas
interesadas

o Participacion en el Plan de Formacion en Investigacion del
Instituto de Investigacion Sanitaria Aragon (IIS) (16 al 19 de
marzo de 2015)

"21 Curso de Actualizacion en Enfermedad de
Gaucher y otras enfermedades de depésito
lisosomal”

Fecha:

19 de Marzo de 2015

Lugar:

CIBA. Centro de Investigacion Biomédica de Aragon
Ponencia de ASPHER Aragon:

El punto de vista de los pacientes

Dirigida a:

Profesionales de biomedicina involucrados en el
diagnostico y tratamiento de las enfermedades de
deposito lisosomal.

Organizado por:

Instituto de Investigacién Sanitaria de Aragon (IIS

v
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e 23 Jornada Escuela de Pacientes de Enfermedades Raras o

Poco Frecuentes

22 JORNADA

s ESCUELA DE PACIENTES af",::'m,,
{ P 'oldg'ﬂo,
| *6py,, e,
cay
7
St A— “"Enfermedades Hematolégicas Crénicas
Drecwors Gereral de Caldad § Ateactn 3l Unare def Departamests e Sanidad . .
e Akl ol Sl (oo - VI Jornada Nacional de Pacientes
Irvestigadora del 1S Aragaa. Hemateloga de la Cica uren de laragaza
”
o e e o e KSR g HPN
10:30 horas  leemas Raras barapens
Ir. Juae Lo Vs Corrans. Drector ENEREA Fecha:
10:50 horas desds ki da e &
e pa—rariapon U T SN 25 de abril de 2015
T2a. Teresa Perez Valera. Presidests de ASPHER Aragte
1:0horas  Fassa-Lalt Lugar:
12:00horas Dk cen el Fricthags
Fratesar 0. Edearda Perez s
. A Centro Joaquin Roncal de Zaragoza
e DTN S| Organizado por:
Hemadlaga. Fesptal San Jorge {Fussca) | 22 tra.Plar Grakie Castelare
BT B ASPHER Aragén
Praebas de Labaratorio ¢ citamanta ée 2
ase T Informante de Pazsmzos Secles ee s . e . 5 g
H | P ——— Asociacion Hemoglobinuria Paroxistica
< Hevatdlaga dd Hasstd Unwveratanc 5| te=  Pre Confirmacian
Divkcs Saa Carlas de Vadnd s
132%  Lolaqeio - Despechds y cerre jreada 2% Lalagse - Sespedday clee jgraads NOCturna
Centro Joaquin Roncal - £/ Ses irasl §-7 - 50002 Zarsgonm Fundacion Espafola para el Estudio de la
Informacide / demcripciie: qu-m:ug:lm:/y::/am 7 Dhna.: 435 00K 352
afh === (O =T = @abes Onercg
2 fundacidn  [[IE Aragon o TR

e XIII Jornadas de Trabajo sobre Calidad en Salud y XI
Congreso de la Sociedad Aragonesa de Calidad Asistencial
2015

3 de Junio --- Asistencia a la "Mesa con Asociaciones de Pacientes"”
El Rol de las asociaciones de pacientes en el sistema sanitario

Coordinado por: Lourdes Rubio, Directora de Calidad y Atencién al

Usuario y Mercedes Febrel, Jefa de Servicio de Atencién al Usuario
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Participacion en el Plan de Formacion en Investigacion del

Instituto de Investigacion Sanitaria Aragon (IIS) (1 al 4 de
junio de 2015)

"22 Curso de Actualizacion en Enfermedad de
Gaucher y otras enfermedades de depésito
lisosomal”

Fecha:

1 de Marzo de 2015

Lugar:

CIBA. Centro de Investigacion Biomédica de Aragon
Ponencia de ASPHER Aragon:

El punto de vista de los pacientes

Dirigida a:

Profesionales de biomedicina involucrados en el

diagnostico y tratamiento de las enfermedades de

deposito lisosomal.

Organizado por:

Instituto de Investigacién Sanitaria de Aragon (IIS

Jornada del dia 27 de Junio - Actualizacion en enfermedad de

Niemann-Pick C

Actualizacion de la

Enfermedad de Nier

Sabado, dia 27 de Junio
Lugar: Caixa Forum
Avda. Anselmo Clavé n® ¢
Alas 10 horas
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Hasta completar Aforo - Entrada gratuita - feeteg@ifehha.org
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"Actualizacion en Enfermedad de
Niemann- PickC"”

Fecha:

27 de Junio de 2015

Lugar:

Caixa Forum

Organizado por:

Fundacidn para el Estudio de la
Hematologia y Hemoterapia de Aragon
(FEHHA)

Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragon
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o Dia Mundial de la Enfermedad de Gaucher

I 26 de Juli
\gﬁg) e Julio

El 26 da Julio = commemora el “Dix Intermaciomal de la Enfermedad de
Gaucher”, una afeccion genética hereditaria del grupe de las enfermedades lisozomales
que se caracteriza por L acumulacion de compuestos de azucar-grasa que el orpanizmo
no puede metzbolizar, prindpalmente en érgano: como el hizado, bazo v huesos por
causa de la defidendia de una protema denominada glucocerebrosidasa.

La inidativa de conmemorar este dia surpe de la Alianza Euwropea de Gaucher
(EGA) v la fecha del 26 de Julio corresponde al aniversario del nacimiento de Philippe
Gaucher, el médico frances que describio por primera ver la enfermedad en 1332

La enfermedad de Gaucher forma parte de la extensa lista de enfermedades
poco frecuentes, es dedr aquellas que afectan a i mimero liminado de personas con
respecto a la poblacion general, con una prevalencia aproximada de un caso por dos mil
habitanres. En cuanto al mratamients, = bien 2 enfermedad no tene aura, =i dispone de
varios dpos de terapia que contribuyen a mejorar sus sintomas.

Eajo &l lema “Poco frecuentes pere no en soledad”, la EGA puso en marcha este
Dia Inrernaciomal de la Enfermedad de Gaucher con el objetivo de aumenmr L
condenda mundial sobre este padedimiento que afecta a personas de todas las edades v
compromets muches casos la capaddad funcional del esqueleto v del sistema

nervioso.

El objetivo de esta jornada es honrar a todas las personas que conviven con la
enfermedad, homenajear 2 los cientficos, médicos, enfermeros v omos profesionales
dedicados a contribuir con su wabajo a mejorar b calidad de vida de los pacientes v sus

Organizado por:

. dooeiaoin Expenol
P wvirs & Fammiliases
& ciberer - i
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José Maria Lacarea de Miguel o 35, 2 da, - feetegifebha arg - £51.008.362
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"Dia Mundial de la Enfermedad de
Gaucher”

Fecha:

27 de JULIO de 2015

Lugar:

en el CIBA

Organizado por:

Fundacidn para el Estudio de la
Hematologia y Hemoterapia de Aragon
(FEHHA)

ASPHER Aragoén

Asociacion Espariola de Familiares y
Enfermos de la Enfermedad de Gaucher
Instituto de Investigacion Sanitaria
Aragon

Programa

15:45 1600 horas  Resgistro de Asistentes

1600 -16:45 haras  Prasentacidn

Dr. Angel Lanas. Diveccor Cismtifico 115 Aragén
Dra. Pilar Giraldo. Unidad de Javestigeciin Traslocional. 115 Aragén

16145 1645 haras A very rare disease: Update on 3 Gaucher Dissass

Dr. Gregosy Pastores
National Cantre for Inberited Menabolic Disorders
Mater Misericordiae Unimersizy Hoepital. Dublin (Treland)

1645 -47:15horas _Tracamientos por inhibicién de sustrato en la Enformedad ds Gauchar
Dra. Pilar Giralde
Unidad de fnrestigecidn Tredadonel. IS Aragén.

17:15-1745 horas _Bases fisiopatologicas de la afectacion Gssa an la Enfermedad de Gaucher

Dr. Javier Gervds
Inversigadar Potdoctoral  FEETEG.

1745 1800 haras  Pausa - Café

1800 -18:30 haras Masa de trabajo: Investigacion en Enformedad de Gaucher
Modera: Dr. Marcic Andrade
Izrestigador Rio Hortage.

18:30 1900 boras Masa de trabajo: Opinidn de los pacientes con Enfermedad de Gaucher

Modera: Dfia. Teresa Pérez
FPresidenta de ASPHER Arogen.

1900 -1930 haras Conforencia Magistral: Artistas visuales y su andmala realidad

D. Manuel Pérez-Lizano Forns

Historiador y Critico de Arte.

19:30 1945 horas  Conclusionas

Ponentes

ark[5) A1 P M O . s (31 hocked T T2y PRI Inacigrior dward, Mocet Sral CHd Heskh
Batnarch, Corvs, W 15 SEIREET, 5010, w3 the SOkl Acacciane Py, v, Mo Sead Ganacal ical Rnssarch
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o Dia Mundial de la Leucemia Mieloide Croénica (LMC)

]

Dia Mundial

WORLD

€ CMLDAY

#

9/22 Leucemia Mieloide Cronica

El 22/9 representa la mutacion genética de los cromosomas 9 y 22 que es la causa de la leucemia
Mieloide Cronica (LMC o en inglés CML)

Desde 2008 las organizaciones de pacientes de todo el mundo han iniciado eventos y proyectos a
nivel mundial para la sensibilizacion sobre la LMC el 22 de Septiembre, con el objetivo de expresar
las necesidades de los pacientes que viven con LMC.

Desde 2011 se celebra el dia mundial de la LMC "World C \Il l)m el 22 de septiembre, para
realizar actividades para dlfundlr el imi de la ibilizar a la poblacion

tanto global diendo un gran simboli

lzx(‘dmpana\

En Aragén, y desde la Fundacién para el Estudio de la Hcmamlog:a y Hemoterapia en Aragén
( 1A) yla iacion de Pacientes de E: icas Raras de Aragon (ASPHER
Aragén), conjuntamente con el Grupo Espaiiol de LMC (GELMC) y e CML
network, queremos conmemorar este dia organizando una JORNADA INFORMATIV,

esta enfermedad, uniendo tanto a los profesionales que trabajan para el correcto manejo de las
i articulare: sta entidad rara y sobre todo aumentar la calidad de v fe |

. tadas, investigadores que dia a dia estudian todos loaamncu«)bl\ r eifermdn
y o8 pacientes que deben convivir con la LMC.

Con esta iniciativa, tratamos de dar a conocer a los afectados de esta enfermedad y a todo el piiblico
en general la existendia de esta dad, su diagnéstico y los diferentes i y/o ensayos
clinicos que existen.

Today, Together

GE ciberer Aragon
<z c === E::’
SR

"y FEDER

E X
WORLD
¥ CMLDAY ¥

R w2 A
hnl‘

Today, Together

“"Dia Mundial de la Leucemia Mieloide Crénica
(LMC)”
Fecha:

22 de septiembre de 2015

Lugar:

en el CIBA

Organizado por:

Asociacién de Pacientes de Enfermedades
Hematoldgicas Raras de Aragon (ASPHER Aragon)
Fundacion para el Estudio de la Hematologia y
Hemoterapia de Aragén (FEHHA)

Instituto de Investigacion Sanitaria Aragon

S, es leucemia,
pero podemos ftener una buena vida.
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JORNADA INFORMATIVA

Inauguracién
Dr. Sebastian Celaya Pérez
Excmo. Sr. Consejero del Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragon

Presentacién
Dr. Angel Lanas - Director Gentifico IIS Aragon
Dra. Pilar Giraldo Castellano - Presidenta de FEHHA
Dia. Teresa Pérez Valero - Presidenta ASPHER Aragon

Ponendas profesionales
Nuevos tr parala L i Crénica
Ponente: Dr. Carlo Gambacorti-Passerini
Professor of Hematology. University of Milano Bicocca
Monza - Italy

Efectos adversos de los Inhibidores de la tirosina quinasa
Ponente: Dr. Fermin Sanchez-Guijo

Servicio de Hematologia

IBSAL-Hospital Universitario de Salamanca

Universidad de Salamanca

¢Hemos alcanzado la curacién de la Leucemia Mieloide Cronica?
Ponente: Dr. J, Valentin Garcia Gutiérrez

Servicio Hematologia y Hemoterapia

Hospital Universitario Ramon y Cajal

Participadén del Grupo de Investigacién en Enfermeria del IIS Aragén
Mesa de Trabajo: Papel de la enfermeria en el seguimiento de los pacientes con Leucemia Mieloide Cronica

Participadén de los pacientes
Mesa de Trabajo: La opinion de los pacientes de Leucemia Mieloide Cronica

¢DONDE SE CELEBRA?

Cuando: Se celebra el dia 22 de septiembre, a las 16:30 horas

Lugar: Centro de Investigacion Biomédica de Aragén (CIBA). C/. San Juan Bosco, 13. 50009 Zaragoza

INFORMACION / INSCRIPCIONES

feeha@feeteg.org - aspheraragon@gmail.com nee Teléfono: 651 008 692

Entrada libre hasta completar aforo

FEHHA

O ciberer I Aragon

GOBIERNO
DE ARAGON

v
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ESCUELA DE PACIENTES

v
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ESCUELA DE PACIENTES
DE ENFERMEDADES RARAS 0 POCO FRECUENTES

o

< M 4
| “: {__1

ESCUELA DE PACIENTES
DE ENFERMEDADES RARAS

@)
\ PocoO FRECUENTES /

ASPHER Aragdn, como Asociacion de Pacientes de Enfermedades

Hematoldgicas Raras tiene como proyecto la organizacién de la “Escuela

de Pacientes de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes”.

Las enfermedades raras o poco frecuentes, suelen tener un caracter

crénico y las personas que las padecen tienen limitaciones en su vida diaria.

Los pacientes y familiares de estas enfermedades necesitan
informacidon y formacién sobre estas patologias para conocer mejor su
enfermedad y de esta forma tener un papel activo en relacién con su salud

y el control de su enfermedad.

OBJETIVOS

‘ASP Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragon

HER
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e El principal objetivo es “"Mejorar la calidad de vida de los pacientes y

afectados con estas enfermedades, en todas sus dimensiones”

Dimension Fisica Dimension Social

A B B (Bl percepcion (Es la percepcion
Es la percepcion

delindividucide del individuo de

del estado fisico o i
e s ectads las relaciones

la salud, interpersonales y

cognitivo y
entendida como T —— los roles sociales

ausencia de miedo, la en la vida como la
enfermedad, los ansisdad To necesidad de

sinfomas . S apoyo familiar y
incomunicacion, la
producidos por la | Barckda de social, la relacion
enfermedqd' y Ios qu'oestimq' Iq médico-pdcienfe.
S _incertidumbre del el desempeiio
Qiel tratamiento | P
_/ \futuro  \laboral J

e Acoger, informar y realizar formacion de sus enfermedades, en todos
sus aspectos: médicos, asistenciales, econdmicos, sociales vy

juridicos,

e Dar a conocer las enfermedades y los recursos sanitarios y sociales

existentes (publicos y/o privados).

e Generar un ambiente de apoyo y comprensién hacia los pacientes vy

familiares de estas patologias.

e Fomentar un modelo de paciente informado que forme parte activa

de su enfermedad.

e A través de los voluntarios testimoniales y profesionales sanitarios,

ayudar a los afectados a “aprender a convivir con la enfermedad”.

e Potenciar la adaptacion de los pacientes a los procesos de estas
enfermedades, especialmente en los momentos de diagndstico,
efectos secundarios de los tratamientos, trasplante de progenitores

hematopoyéticos y recidiva.

ASP

‘ v
HER
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Prevenir la desadaptaciéon a la vida diaria una vez finalizados los

tratamientos, en todos sus aspectos.

Colaboracion con otras Asociaciones de Pacientes y Entidades

Profesionales que nos ayuden a conseguir nuestros fines y objetivos.

Sensibilizar a la poblacion sobre la existencia de las enfermedades

hematoldgicas raras o poco frecuentes.

Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragon
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JORNADAS Y TALLERES

En la "“Escuela de Pacientes de Enfermedades Raras o Poco

Frecuentes” se organizaran:

Jornadas
Charlas

Talleres
Reuniones

dirigidos a pacientes, familiares, personal sanitario, personal acciéon

social y todas aquellas personas sensibles a estas enfermedades.

En estas actividades se encontrard la informacion sanitaria y social
avalada por los mejores expertos y la experiencia de otros pacientes que

viven también con una enfermedad rara o poco frecuente.

Esta previsto realizar una actividad, como minimo, al trimestre. Y

tantas como sean necesarias para el cumplimiento de su finalidad.

El contenido de las actividades sera elegido por pacientes y familiares
de Aspher Aragon, asi como por los profesionales que colaboran con nuestra

Asociacion.

En nuestra organizacion se dispone de “hojas de sugerencias para
actividades de Aspher”

v
ASP
HER
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CONVENIOS

v
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CONVENIOS / COLABORACIONES

e Firmado Convenio de Colaboraciéon con la Fundaciéon para el

Estudio de la Hematologia y Hemoterapia en Aragon (FEHHA)

e Firmado Convenio de Colaboracién con la Fundaciéon para el
Estudio y Tratamiento de la Enfermedad de Gaucher y otras
Lisosomales (FEETEG)

e Socia de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) con
numero de socio 311, aprobada por la Junta Directiva de FEDER en
fecha 16 de abril de 2015 y ratificada en Asamblea General celebrada
el 31 de mayo de 2015.

e Colaboracion con la Asociacién “Dona Médula Aragon”.
e Colaboracion con la Asociacién Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna.

e Solicitada informacién para inscribir nuestra Asociacion en COCEMFE

Aragon.

v
‘ASP

AER Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragon




Memoria de Actividades [0

orphan

“ Inserm

e —

“Ninguna enfermedad es tan rara, como
para no merecer nuestra atencion”

“Las enfermedades raras son minoritarias,
pero sus pacientes numerosos”

Asociacion de Pacientes de Enfermedades Hematoldgicas Raras de Aragoén




