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QUIENES SOMOS 
 

 La Asociación de Pacientes de Enfermedades Hematológicas Raras de 

Aragón (ASPHER Aragón), es una asociación sin ánimo de lucro fundada el 

día 19 de diciembre de 2013, por un numeroso grupo de pacientes, 

familiares y amigos de afectados por estas patologías. 

 Figura inscrita en el Registro General de Asociaciones de la 

Comunidad Autónoma de Aragón, con el numero 01-Z-3945-2014. 

Según los Estatutos de la asociación, los fines de la misma son: 

a) Fomentar, desarrollar y promover sin ánimo de lucro, la mejora 

de la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y de las 

personas afectadas por enfermedades hematológicas raras, 

incluyendo en las mismas las enfermedades oncohematológicas 

y trasplantes de médula.   

b) Proporcionar a los afectados la mejor y más actual información 

disponible sobre estas enfermedades, tanto en lo relativo a la 

prevención como a su tratamiento y control. 

c) Arbitrar los mecanismos necesarios para lograr recursos con el 

fin de prestar los servicios psicológicos y sociales necesarios a 

los pacientes y familiares  y los de cualquier otra índole 

encaminada a la mejora de la calidad de vida tanto de pacientes 

como de familiares. 

d) Cooperar en la divulgación de los estudios desarrollados por 

especialistas y profesionales de la salud e investigadores en 

general y en especial con los radicados en la Comunidad 

Autónoma de Aragón, al objeto de lograr un mayor conocimiento 

de las enfermedades hematológicas raras, enfermedades 

oncohematológicas y trasplantes de médula, así como promover 

la edición y publicación de revistas, folletos, documentos y 

artículos relacionados con dichas enfermedades. 
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e) Promover y cooperar en la organización de reuniones, 

conferencias, coloquios, congresos y demás eventos 

relacionados con enfermedades hematológicas raras, 

enfermedades oncohematológicas y trasplante de médula, así 

como apoyar y cooperar en campañas de educación sanitaria 

dirigidas a afectados por estas patología, profesionales de la 

medicina, y a la población en general, cooperando y 

desarrollando actividades encaminadas a dar información sobre 

las enfermedades hematológicas raras y de trasplante de 

médula. 

f) Favorecer y estrechar las relaciones de información y 

comunicación con las Autoridades Sanitarias, en especial con las 

de la Comunidad Autónoma de Aragón, Sociedades científico-

médicas, investigadores, sociedades y colegios profesionales, 

industria farmacéutica, profesionales sanitarios y profesionales 

sociales, así como cualquier otro organismo relacionado con el 

bienestar de los pacientes. Todas ellas encaminadas a estar 

informados de los avances en estas patologías, en lo relativo a 

la prevención y a su tratamiento y control. 

g) Apoyo integral a las necesidades de los enfermos y familiares, 

así como informar sobre los servicios, recursos y prestaciones 

sociales de Organismos públicos a nivel nacional y nivel 

autonómico. 

Para el cumplimiento de nuestros fines, trabajamos día a día para 

poder poner en marcha servicios y actividades que ofrezcan a los asociados 

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

Nuestras patologías están consideradas “Enfermedades Raras” por la 

prevalencia de las mismas. Así, según la Federación Española de 

Enfermedades Raras (FEDER), las enfermedades raras son aquellas que 

tienen una baja incidencia en la población. Para ser considerada como rara, 

cada enfermedad específica sólo puede afectar a un número 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 ósea y los 

ganglios linfáticos y, como los tres sistemas están conectados por el sistema 

inmune, a una enfermedad maligna hematológica que involucre a uno, 

afectará a los otros dos.  

Las causas más frecuentes de estos trastornos pueden ser debidas a 

traslocaciones en cromosomas, algo que no se ve con frecuencia asociado a 

tumores sólidos, aunque en muchas ocasiones no se tiene conocimiento a 

que son debidas. Ello conlleva a un abordaje exclusivo en el diagnóstico y 

tratamiento de las neoplasias hematológicas. 

A pesar de que algunas de estas enfermedades son una forma de 

cáncer, por lo general no son manejadas por especialistas en oncología sino 

por especialistas en hematología, con la asistencia de otros profesionales de 

la salud. 

La clasificación de la mayoría de las enfermedades que padecemos, la 

hemos realizado de una forma general, cada una de ellas se desglosaría 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 publicación del mismo 

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

 Leucemia 

 Linfoma 

 Mieloma múltiple 

 Síndrome mielodisplásico 

 Mielofibrosis 

 Síndrome eosinofilico idiopático 

 Mastocitosis 

 Inmunodeficiencias 

 Gaucher 

 Otras, … 

A estas enfermedades se irán sumando cualquier otra enfermedad 

hematológica rara. 
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SERVICIOS DE LA ASOCIACIÓN 
 

 En ASPHER Aragón, asociación formada por los propios pacientes, 

familiares y amigos, conocemos las dificultades y problemas que nos 

ocasiona un “diagnostico” o “recaída” de estas enfermedades, sus 

tratamientos y trasplantes de médula. 

Los servicios de ASPHER Aragón van encaminados a conseguir el 

cumplimiento de nuestro principal fin: 

 “Artículo 3.a.- Fomentar, desarrollar y promover sin ánimo de lucro, 

la mejora en la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y de las 

personas afectadas por enfermedades hematológicas raras, incluyendo en 

las mismas las enfermedades oncohematológicas y trasplantes de medula” 

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

los factores que rodean a los afectados: 
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SERVICIOS ASPHER ARAGÓN 

 

 

 

 

 

 

Servicios que prestamos 

 

 Atención y apoyo a los pacientes y familiares. Acogida de 

nuevos asociados. 

 Grupo de Apoyo mutuo, con voluntarios testimoniales. 

 Información / Orientación de estas enfermedades, diagnósticos 

y sus tratamientos. 

 Información / Orientación de recursos sociales: minusvalías, 

pensiones, dependencia, voluntades anticipadas, bolsa de 

empleo, novedades. 

Estos servicios se llevan a cabo por pacientes o familiares, 

desarrollándola de forma voluntaria y no retribuida.  Podemos mostrar que 

frente a las enfermedades poco frecuente no se está 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 colaboración con 

profesionales que prestan su apoyo de forma desinteresada y a convenios 

de colaboración con organizaciones de reconocidos prestigio y expertas en 

estas materias. 
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ACTIVIDADES /EVENTOS 2015 
 

 Reuniones mensuales de Asociados, Familiares y Amigos 

 

 

 

 Carrera Popular: “Día de las Enfermedades Raras” 2015 

 

 

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 nº 6 de Zaragoza 

Hora: 

A las 18:30 

 

 

Fecha: 

22 de Febrero de  2015 

Lugar: 

Parque José Antonio Labordeta de 

Zaragoza 

Organizado: 

Fundación para el Estudio y 

Tratamiento de la Enfermedad de 

Gaucher y otras Lisosomales (FEETEG) 

Federación de Atletismo de Aragón 

Colabora: 

Fundación para el Estudio de la 

Hematología y Hemoterapia en Aragón 

(FEHHA) 

Asociación de Pacientes de 

Enfermedades Hematológicas Raras de 

Aragón (ASPHER Aragón) 

Otros … 

Mesa Informativa ASPHER Aragón 
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Pacientes y Familiares de ASPHER Aragón en la Mesa Informativa de 

la Carrera Popular "Día de las Enfermedades Raras 2015" 

 

 

 

 Participación en la celebración del Día Mundial de las 

Enfermedades Raras con FEDER 

"Convivir con una enfermedad rara: Hay un gesto que lo cambio todo" 
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Agenda de actividades de FEDER en Aragón 

 

 

 

21 de febrero - Plantación de un árbol  símbolo de los 

derechos de los afectados de enfermedades raras 

La FEDER en Aragón planta un árbol Gingko en el Parque Grande 
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24 de febrero - I Jornada de Enfermedades Raras 
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26 Febrero - Jornada de Puertas Abiertas.   

Grupo de Investigación en Enfermedades Raras 
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27 Febrero - Mesas informativas en distintos hospitales de  

Zaragoza 

           

 

 Desfile de Moda Solidaria 

   

Fecha: 

10 de Marzo de  2015 

Lugar: 

Patio de la Infanta de Ibercaja 

Organizado: 

Fundación para el Estudio y 

Tratamiento de la Enfermedad de 

Gaucher y otras Lisosomales (FEETEG) 

Colabora: 

Fundación para el Estudio de la 

Hematología y Hemoterapia en Aragón 

(FEHHA) 

Asociación de Pacientes de 

Enfermedades Hematológicas Raras de 

Aragón (ASPHER Aragón) 

Otros … 
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 Sesión informativa - Diálogos: Conviviendo con la LMC 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Participación en el Plan de Formación en Investigación del 

Instituto de Investigación Sanitaria Aragón (IIS) (16 al 19 de 

marzo de 2015) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

“21 Curso de Actualización en Enfermedad de 

Gaucher y otras enfermedades de depósito 

lisosomal” 

Fecha:  

19 de Marzo de 2015 

Lugar:  

CIBA. Centro de Investigación Biomédica de Aragón 

Ponencia de ASPHER Aragón: 

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 Investigación Sanitaria de Aragón (IIS 

Aragón) 

 

 

Fecha: 

26 de marzo de 2015 

Lugar: 

Hotel Alfonso I 

Organizado: 

Novartis Oncology 

Colabora: 

Asociación de Pacientes de 

Enfermedades Hematológicas Raras de 

Aragón (ASPHER Aragón) 

Dirigido a: 

Pacientes, familiares y otras personas 

interesadas 
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 2ª Jornada Escuela de Pacientes de Enfermedades Raras o 

Poco Frecuentes 

 

 

 

 

 

 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 Atención al 

Usuario y Mercedes Febrel, Jefa de Servicio de Atención al Usuario 

 

 

“Enfermedades Hematológicas Crónicas 

- VI Jornada Nacional de Pacientes 

HPN” 

Fecha:  

25 de abril de 2015 

Lugar:  

Centro Joaquín Roncal de Zaragoza 

Organizado por:  

ASPHER Aragón 

Asociación Hemoglobinuria Paroxística 

Nocturna 

Fundación Española para el Estudio de la 

Enfermedad de Gaucher y Otras Lisosomales 

(FEETEG) 
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 Participación en el Plan de Formación en Investigación del 

Instituto de Investigación Sanitaria Aragón (IIS) (1 al 4 de 

junio de 2015) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Jornada del día 27 de Junio - Actualización en enfermedad de 

Niemann-Pick C 

 

“22 Curso de Actualización en Enfermedad de 

Gaucher y otras enfermedades de depósito 

lisosomal” 

Fecha:  

1 de Marzo de 2015 

Lugar:  

CIBA. Centro de Investigación Biomédica de Aragón 

Ponencia de ASPHER Aragón: 

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 Investigación Sanitaria de Aragón (IIS 

Aragón) 

 

 

“Actualización en Enfermedad de 

Niemann- PickC” 

Fecha: 

27 de Junio de 2015 

Lugar: 

Caixa Forum 

Organizado por: 

Fundación para el Estudio de la 

Hematología y Hemoterapia de Aragón 

(FEHHA) 

Fundación Niemann Pick de España 

ASPHER Aragón 
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 Día Mundial de la Enfermedad de Gaucher 

 

 

“Día Mundial de la Enfermedad de 

Gaucher” 

Fecha: 

27 de JULIO  de 2015 

Lugar: 

en el CIBA 

Organizado por: 

Fundación para el Estudio de la 

Hematología y Hemoterapia de Aragón 

(FEHHA) 

ASPHER Aragón 

Asociación Española de Familiares y 

Enfermos de la Enfermedad de Gaucher 

Instituto de Investigación Sanitaria 

Aragón 
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 Día Mundial de la Leucemia Mieloide Crónica (LMC) 

 

 

                

 

“Día Mundial de la Leucemia Mieloide Crónica 

(LMC)” 

Fecha: 

22 de septiembre  de 2015 

Lugar: 

en el CIBA 

Organizado por: 

Asociación de Pacientes de Enfermedades 

Hematológicas Raras de Aragón (ASPHER Aragón) 

Fundación para el Estudio de la Hematología y 

Hemoterapia de Aragón (FEHHA) 

Instituto de Investigación Sanitaria Aragón 
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ESCUELA DE PACIENTES  
DE ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES 

 

 

 

ASPHER Aragón, como Asociación de Pacientes de Enfermedades 

Hematológicas Raras tiene como proyecto la organización de la “Escuela 

de Pacientes de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes”. 

Las enfermedades raras o poco frecuentes, suelen tener un carácter 

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

Los pacientes y familiares de estas enfermedades necesitan 

información y formación sobre estas patologías para conocer mejor su 

enfermedad y de esta forma  tener un papel activo en relación con su salud 

y el control de su enfermedad. 

 

 

OBJETIVOS 

ESCUELA DE PACIENTES 
DE ENFERMEDADES RARAS  

O  

POCO FRECUENTES 
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 El principal objetivo es “Mejorar la calidad de vida de los pacientes y 

afectados con estas enfermedades, en todas sus dimensiones” 

 

 Acoger, informar y realizar formación de sus enfermedades, en todos 

sus aspectos: médicos, asistenciales, económicos, sociales y 

jurídicos,  

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

existentes (públicos y/o privados). 

 Generar un ambiente de apoyo y comprensión hacia los pacientes y 

familiares de estas patologías. 

 Fomentar un modelo de paciente informado que forme parte activa 

de su enfermedad. 

 A través de los voluntarios testimoniales y profesionales sanitarios, 

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

 Potenciar la adaptación de los pacientes a los procesos de estas 

enfermedades, especialmente en los momentos de diagnóstico, 

efectos secundarios de los tratamientos, trasplante de progenitores 

hematopoyéticos y recidiva. 



 

 
 

Asociación de Pacientes de Enfermedades Hematológicas Raras de Aragón 

 

30 Memoria de Actividades 

 Prevenir la desadaptación a la vida diaria una vez finalizados los 

tratamientos, en todos sus aspectos. 

 Colaboración con otras Asociaciones de Pacientes y Entidades 

Profesionales que nos ayuden a conseguir nuestros fines y objetivos. 

 Sensibilizar a la población sobre la existencia de las enfermedades 

hematológicas raras o poco frecuentes. 
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JORNADAS Y TALLERES 

En la “Escuela de Pacientes de Enfermedades Raras o Poco 

Frecuentes” se organizarán:  

 

 

 

 

dirigidos a pacientes, familiares, personal sanitario, personal acción 

social y todas aquellas personas sensibles a estas enfermedades. 

En estas actividades se encontrará la información sanitaria y social 

avalada por los mejores expertos y la experiencia de otros pacientes que 

viven también con una enfermedad rara o poco frecuente.   

Está previsto realizar una actividad, como mínimo, al trimestre.  Y 

tantas como sean necesarias para el cumplimiento de su finalidad. 

El contenido de las actividades será elegido por pacientes y familiares 

de Aspher Aragón, así como por los profesionales que colaboran con nuestra 

Asociación. 

En nuestra organización se dispone de “hojas de sugerencias para 

actividades de Aspher” 

 

 

 

 

 

 

Jornadas 

Charlas 

Talleres 

Reuniones 
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CONVENIOS
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CONVENIOS / COLABORACIONES 
 

 Firmado Convenio de Colaboración con la Fundación para el 

Estudio de la Hematología y Hemoterapia en Aragón (FEHHA) 

 Firmado Convenio de Colaboración con la Fundación para el 

Estudio y Tratamiento de la Enfermedad de Gaucher y otras 

Lisosomales (FEETEG) 

 Socia de la Federación Española 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. 

 Colaboración con la Asociación “Dona Médula Aragón”. 

 Colaboración con la Asociación Hemoglobinuria Paroxística Nocturna. 

 Solicitada información para inscribir nuestra Asociación en COCEMFE 

Aragón. 
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“Ninguna enfermedad es tan rara, como 
para no merecer nuestra atención” 

 
“Las enfermedades raras son minoritarias,  

pero sus pacientes numerosos” 
 

 

 


