INFORME DEL PRESIDENTE
Informe de Actividades ano 2001
Apreciados amigos:

Quiero darle gracias a todos por su asistencia y el apoyo que nos han dado en
nuestras labores, que no tienen otro objetivo que mejorar la calidad de vida de los
pacientes con discrasias sanguineas a través de talleres mensuales, eventos
cientificos para el personal de salud y la atencion que se presta en la IPS de la Liga.

Para el logro de estas metas en el afio 2001 se realizaron las siguientes acciones:

Talleres mensuales sobre Promociéon y Prevencién.: Durante el afio 2001 la Liga
llevé a cabo exitosamente, la realizacion de 9 talleres sobre promocién y
prevenciéon de la Hemofilia, rehabilitacién, manejo del paciente hemofilico, von
Willebrand, genética, auto aplicacion de los factores y manejo de la Ley 100 de
Seguridad Social. El promedio de asistentes por taller fue de 45 personas.

Primer Taller Colombiano sobre Manejo Odontoldgico en Hemofilicos realizado
el 20 y 21 de octubre de 2001: Se cont6 con el apoyo de la Secretaria de Salud de la
Gobernacién de Cundinamarca, la Federacion Mundial de Hemofilia y de los
Laboratorios Wyeth, Baxter y Solmedica. Los Laboratorios Wyeth y Baxter trajeron
a los expositores con todos los gastos pagos y a 12 invitados del pais: 6
hematdlogos y 6 odontélogos; la FMH envié a la odontéloga panamena Dra. Sol
Laiz Torres.

Promocion del Taller: Se enviaron los afiches y programas a las siguientes
entidades: Ministerio de Salud, Federacién Odontolégica Colombiana, ASDOAS,
Facultades de Odontologia, EPS, IPS, Hospitales Universitarios, Centros de Manejo
Odontolégico, Secretarias de Salud y a todos los Capitulos de la Liga. La respuesta
fue muy positiva El evento cientifico fue todo un éxito. Asistieron a él 1.066
personas, de las cuales 295 eran odontélogos especialistas, 456 odont6logos
generales, 211 estudiantes de odontologia, 14 médicos hematé6logos, 28 médicos de
otras especialidades, 12 higienistas orales, 4 psicologas, 5 fonoaudidlogas y 41
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pacientes hemofilicos. Los pacientes hemofilicos colombianos cuentan ahora con
un mejor futuro en su salud oral, gracias a la adecuada atencion odontolégica que
podra brindarles este numeroso grupo profesional.

El presidente de la Federacion Odontolégica Colombiana, quien asisti6é como
invitado de honor al Taller, nos envio la siguiente carta de felicitaciéon. Anexo I

De este Taller se derivé un reconocimiento para la Liga y la Presidente por parte de
la “Orden Mayor de Calatrava de Humanistas Rosaristas” ya que el presidente de
la Orden es odontdlogo, Dr. Kalel Jaime D’Silva P4ez, quien asisti6 con 4 miembros
mas de la Junta Directiva, quedando gratamente impresionados por la excelente
organizacion del Taller y la gran calidad cientifica de las conferencias. Esto los
llevé a conocer a fondo la labor que desarrollamos y de ahi sali6 el reconocimiento
de nombrar a la Liga, y a la presidente como miembros Adherentes de la Orden.
Anexo II

Informacion para hematdlogos. La Liga pudo cumplir con uno de los objetivos de
su fundador, (Dr. Alvaro Robledo), de llegarle al mayor nimero de hematélogos
del pais con informacién actualizada sobre la Hemofilia y otras discrasias
sanguineas. Se envié a 93 hematologos la siguiente informacién:

1. Una compilaciéon de 32 folletos con informacién con informacién actualizada

que envié la FMH.

2. Ellibro “Hemofilia Manual de Orientacién” de autoria del Dr. Alvaro Robledo
3. El Boletin informativo del afio 2000 de la Liga

Laboratorios Wyeth doné las fotocopias y los AZ

Acciones a nivel del Ministerio de Salud:

Contratos “Futuro Promisorio I y II para pacientes menores de 18 arios, hijos de padres de
escasos recursos economicos”. En febrero se presenté a la Ministra de Salud, Sara
Ordoénez, el informe de actividades (Anexo IV) realizadas y los resultados de los 2
contratos ya efectuados, para el manejo de pacientes hemofilicos menores de 18
afios sin seguridad social, anexandole ademés como regalo 2 libros donados y
autografiados por el Maestro Dario Ortiz. La sefiora  Ministra contest6
felicitandonos por el trabajo . Anexo V



Pasamos el nuevo proyecto de “FUTURO PROMISORIO III, para pacientes
menores de 18 afios, hijos de padres de escasos recursos econémicos” el cual llené
todos los requisitos pero durante todo el ano no se aprobaron contratos. En enero
de 2002, empezaron a formalizar los contratos pero el nuestro no pas6. En marzo
10 del 2002, se envié al actual Ministro de Salud, Dr. Gabriel Riveros Duenas, la
copia del contrato para tratar de agilizar los tramites, en este momento estamos a la
espera de la respuesta.

Con estos proyectos se ha demostrado al Ministerio de Salud y a las EPS, ARS y
Secretarias de Salud que se puede dar un excelente tratamiento integral en I y II
nivel de atencién, optimizando los recursos y disminuyendo las hospitalizaciones.

Guia de Manejo Integral para Pacientes con Hemofilia en Colombia: para que la
atencion a los hemofilicos se logre realizar de la manera mas efectiva y eficiente , la
Liga present6 al Ministerio de Salud, la Guia de Manejo Integral para Pacientes con
Hemofilia, la cual fue inicialmente aprobada por éste y para que se pudiera incluir
como guia oficial, el Ministerio de Salud convocé una reunion de expertos.

La guia fue evaluada el dia 22 de octubre en las instalaciones del Ministerio de
Salud, por el siguiente grupo de profesionales de la salud y el Dr. Sergio Robledo
Riaga, fue invitado a participar como uno de los moderadores de la Mesa:

1. Dra. Isabel Cristina Ruiz Buitrago, directora de Salud Puablica del Ministerio de
Salud.

2. Dr. Ricardo Luque Nunez, coordinador de servicio de Salud Publica del
Ministerio de Salud.

3. Dra. Mabel Amira Lozano Blanco, médico psiquiatra, presidente del Colegio
Meédico de Cundinamarca.

4. Dr. German Herndndez Lépez, odontélogo patologo, director de la seccion de
Medicina Oral de la Fundacién Santafé de Bogota.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

Dr. José Domingo Torres Herndndez, hematélogo internista, profesor de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia.

Dr. Carlos Alberto Ramirez Cerén, hematélogo internista, profesor de la
Facultad de Medicina de la Universidad del Rosario.

Dr. Luis Fernando Robledo Riaga, cirujano plastico y hemofilico A severo
miembro del comité cientifico de la Liga.

Dr. Fabio Dario Pereira Suarez, hematélogo pediatra, profesor de la Facultad
de Medicina de la Universidad del Valle.

Dr. Cesar Alberto Montafio Mejia, hematdlogo pediatra, profesor de la
Facultad de Medicina de la Universidad Tecnolégica de Pereira.

Dra. Maria Hilde Torres Rivas, odontéloga estomatdloga pediatra, profesora
asociada de la Facultad de Odontologia de la Universidad Nacional de

Colombia.

Dra. Regina Beatriz Ching Pontén, médica investigadora del departamento de
Genética del Instituto Nacional de Salud.

Dr. Jaime Trucco Lemaitre, Hematé6logo Pediatra, profesor de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Cartagena.

Dr. Sergio Robledo Riaga, médico Magister en administraciéon de Salud y
Director Cientifico de la Liga Colombiana de Hemofilicos.

Dr. Bernardo Camacho Rodriguez, hemoterapista, director del Hemocentro de
la Secretarfa de Salud del Distrito Especial.

Sara Wancjer Fefer, Fisioterapeuta, profesora de la Universidad del Rosario.

Maritza Riaga de Robledo, administradora de empresas, presidenta de
Colhemofilicos.



Después de hacerle algunas modificaciones de forma los evaluadores la aprobaron
y actualmente esta en proceso de legalizacion y publicacién por Decreto por parte
del Ministerio de Salud.

Es de anotar que la Liga fue felicitada, tanto por los representantes del Ministerio
como por los cientificos evaluadores por la constante preocupacion del buen
manejo del paciente con discrasias sanguineas en Colombia.

Informe sobre el Congreso Hematologia 2001 en Cuba: Asisti en representacion
de Colombia. No hubo nada nuevo en cuanto a discrasias sanguineas, pero
constaté que el manejo de la hemofilia en Cuba tiene 20 afios de atraso con respecto
a Colombia. Durante el evento doné a los participantes de habla hispana 40 libros
de “Hemofilia Manual de Orientacién” de autoria del Dr. Alvaro Robledo Riaga,
los cuales siempre tienen una gran acogida.

Seminario para preparar jévenes directivos: La FMH programoé una semana en la
ciudad de Praga en noviembre del afio 2001, con el objetivo de preparar lideres
para el cambio generacional de las asociaciones miembro, pero a causa de los
sucesos del 11 de septiembre en Estados Unidos, la mayoria de los paises cancel6 el
viaje; ante esto la FMH cancel6 el seminario y lo pas6 para el 12 de mayo del 2002,
en la ciudad de Huelva, una semana antes del Congreso Mundial en Sevilla
Espafa. Por esta razon los pardmetros cambiaron, ahora el elegido debe pagar el
25% de los gastos. Las exigencias de la FMH para participar en el concurso son:

» Conocer los Estatutos y la Historia de la asociacion a que pertenece.

* Conocer el manejo de la hemofilia.

* Presentar un proyecto liderado por ellos para mejorar la asociacién.

* Tener visa americana.

Los participantes que llegaron al final fueron:
1. Néstor Andrés Rodriguez Echeverri, estudiante de medicina
Sergio Martinez Daza, estudiante de medicina
Oscar Hernan Bejarano Gomez, estudiante de idiomas
Juan Manuel Montafiés Zuluaga, ingeniero de sonido
José Edgardo Llain Ortiz, estudiante de derecho

SN



6. Luis Felipe Gonzalez Guzman , abogado

El joven escogido que cumplié con todos los requisitos exigidos para participar en
el concurso fue: Sergio Martinez Daza.

Concurso de Fisioterapia: En Mayo de 2001 la Junta Directiva aprobd, con
reservas, el concurso propuesto por mi, que tenia como objetivo crear una
disciplina diaria de ejercicios en casa de acuerdo a las directrices dadas por la FMH
y la fisioterapeuta de la Liga, Sara Wancjer, el premio tenia un valor de $200.000.
Realmente ninguno cumpli6é integramente con las condiciones del concurso pero la
fisioterapista consider6 que el premio se debia repartir entre 3 de los 27 inscritos,
porque merecian un reconocimiento por el esfuerzo que hicieron para asistir a
todas las citas planeadas; a cada uno se le hizo entrega de $ 70.000 en efectivo y
ellos fueron:

1) JORGE ANDRES HERNANDEZ TRIVINO

2) MIGUEL ANGEL CORTES FIQUE

3) JAIR DE JESUS MONTES LONDONO
La entrega del premio no se pudo hacer como se habia planeado el
22 de diciembre, dia de la fiesta de navidad, por lo cual se efecttio el 26 de enero
de este afio. Anexo VI

Sede anterior, Calle 82 Carrera 12: Durante la Asamblea General del 17 de marzo
del afio 2001, se les informé6 que la Direcciéon Nacional de Estupefacientes iba a
devolver los inmuebles incautados a los hermanos Ratl y Martha Cecilia Gaitdn
Cendales, entre los cuales se encontraba la sede de la Liga, y que podiamos
solicitar un nuevo inmueble; esto se hizo y después de 6 meses de innumerables
trdmites y gastos derivados por la cantidad de documentacién exigida no se logré
nada.

Para la entrega de la sede hubo que cumplir con una serie de gastos y requisitos
exigidos por ley como:

= Recibos de servicios puablicos al dia

* Pago de los impuestos Predial y de Valorizacién.



Los servicios ptblicos no tuvieron problemas porque los entregamos al dia pero el
pago de los impuestos tenia un monto superior a los 18 millones de pesos de los
cuales 10 millones estaban en mora cuando recibimos la casa y la multa por no
pago era del 100%. Después de consultar con el Revisor Fiscal y el Contador de la
Liga Se presentaron las declaraciones de los afos 1998, 1999, 2000, con valor $0
(CERO PESOS) y se pag6 el impuesto predial del afio 2001 por valor de $ 2.157.000.
Como la Liga no tenia con qué responder por el resto de la deuda y nos parecia
ilégico pagar las deudas anteriores a la ocupacién de la casa, solicitamos a la
Secretaria de Hacienda Distrital que estudiara y revisara el caso.

La oficina Juridica de la Secretaria de Hacienda estudié minuciosamente el caso de
la Liga y su concepto fue: que si probdbamos que éramos una entidad sin &nimo de
lucro, que nuestro objeto social se cumplia en su totalidad y no llevabamos maés de
10 afios usufructuando el bien estdbamos exentos de pagar los impuestos Predial y
de Valorizacion. La Secretaria de Salud Distrital emitié un concepto que nos liber6
del pago de los 18 millones de pesos y pudimos entregar la casa de la Calle 83 con
Carrera 12.

Sede Actual de la Liga, Calle 66 No. 15-97: Se habl6 con la sefiora Inés Gonzalez,
amiga mia personal, quien ya nos habia prestado una casa para tener
temporalmente la Liga en el afio 1996, y nos ofrecié nuevamente la misma casa,
haciendo la salvedad de la necesidad de hacerle adaptaciones porque llevaba 6
afios desocupada y las instalaciones eléctricas no servian para el manejo de
computadores y el equipo de odontologia.

Por lo anterior se habl6é con el ingeniero Carlos Antonio Espinosa, miembro
principal de la Junta Directiva, y le pedimos el favor de colaborarnos en los gastos
del trasteo y adecuacion de la casa, el Dr. Espinosa como siempre nos dio el apoyo.

La casa se tom¢ inicialmente en arriendo por 6 meses, que es lo que permitia, en el
momento, los fondos de la Liga. Nos hemos logrado mantener por mas tiempo,
gracias a ventas esporadicas de factor.
Los gastos derivados de la Sede Actual ( que nunca se habian hecho) son:

= Arriendo $ 500.000 mensuales

= Vigilancia nocturna $ 630.000 mensuales



Como ustedes pueden analizar, si quieren que la Liga siga funcionando,
necesitamos la colaboracién de todos, Ej. Pagando cumplidamente las cuotas y
ayudando a conseguir donaciones.

Donaciones efectuadas por la Liga: Aunque la situacién econémica de la Liga no
ha mejorado, durante el afio 2001, se donaron 23.350 unidades internacionales de
factores VIII y IX a pacientes sin seguridad social o en casos de urgencias;
igualmente se donaron $8.000.000 en actividades médicas complementarias,
(medicina, odontologia, rehabilitacién, psicologia y manuales de hemofilia). A la
Republica del Salvador se le donaron $ 5.000.000 en elementos médicos, cuando el
terremoto del afio pasado.

Donaciones recibidas:
a) El Maestro Dario Ortiz Robledo ha efectuado las siguientes donaciones a la
Liga:
1) Regal6 7 motivos originales de sus pinturas para la elaboracion de las
tarjetas de navidad.
2) Regal6 5 Libros autografiados de su Obra, los cuales se han enviado a:
* Al Presidente de la Republica Dr. Andrés Pastrana Arango y
Sefiora Nohora Puyana de Pastrana,
* A la Ministra de Salud Dra. Sara Ordoéfiez Noriega.
= Al Capellan del palacio Presidencial Monsenor Arturo Franco
Arango
* Al interventor del Ministerio de Salud Dr. Alejandro Rodriguez
Garzon.
3) Donaciéon de $ 120.000 para la Navidad de los nifios del 2001
b) El Dr. Carlos Antonio Espinosa Soto doné $ 2.300.000
c) ElDr. Luis Fernando Robledo Riaga doné $9.000.000 en elementos médicos.
d) EI Dr. Sergio Robledo Riaga doné $ 200.000
e) La Sra. Maritza Riaga de Robledo doné $ 3.900.000

Condecoracién: Medalla “Alvaro Robledo Riaga”: La Junta Directiva aprobé la
medalla conmemorativa, la cual sera entregada a la persona que mas haya luchado



por mejorar la calidad de vida de los pacientes con discrasias sanguineas en el pais;
esta se entregard en el préximo evento cientifico que se realice. Anexo VII

Congreso de la Federacién Mundial de Hemofilia: Del 19 al 26 de Mayo de 2002,
se celebrard en Sevilla, Espafia el XXV congreso de la FMH. Es la primera vez que
la FMH no invita con todos los gastos pagos al representante de cada pais afiliado
a la FMH, solo donara la inscripciéon cuyo valor es de US$ 600 (seiscientos délares).
Para el viaje de la presidente y del director cientifico sufragan los gastos los
laboratorios farmacéuticos.

Lo anterior fueron los hechos mas relevantes del afio 2001.

Lamento la incomodidad por el espacio tan pequeno, pero no tenemos plata para
alquilar un auditorio; cuando hacfamos las reuniones en el Gimnasio Moderno no
nos cobraban, ahora es preciso pagar $ 500.000 por el alquiler del Salén.

Gracias por su paciencia,

MARITZA RIAGA DIAGO DE ROBLEDO
Presidente
Bogota D.C. 16 de marzo de 2002



