INFORME DE GESTION
PARA SER PRESENTADO EN LA
ASAMBLEA GENERAL DEL 21 DE MARZO DE 2009

ACTIVIDADES DEL ANO 2008

Buenos dias apreciados amigos, gracias por su asistencia y
cumplimiento, a continuacién leeremos el presente informe de
Gestion el cual apoyaremos con algunas diapositivas.

Crisis EconOmica:

Durante las dos Asambleas, la normal de marzo y la
extraordinaria de Junio del 2008 se comunicé a los afiliados la
critica situacion que se estaba presentando de acuerdo a:

Crisis de flujo de fondos: Se pudieron lograr una serie de
actividades aprobadas por la asamblea extraordinaria de Junio:

Ecoopsos pago el 90% de la deuda $55 millones de pesos, con eso
se pago:

El Abogado, Francisco Acufa Vizcaya, 7 millones de pesos. Se
cancelaron unilateralmente los contratos de la secretaria Sonia
Leonor Gonzédlez y el del odontélogo Alvaro Richard Sanabria
indemnizandolos a ambos lo que tuvo un costo de 24 millones de
pesos. Parte de los prestamos del Dr. Sergio Robledo para pago de
la némina y parafiscales por valor de 14 millones de pesos. Con
esta medida se paso de unos gastos mensuales de 20 millones de
pesos en enero a 5 millones de pesos en diciembre.



Los gastos se disminuyeron del primer semestre de 125 millones
de pesos a 75 millones de pesos, los gastos de personal bajaron de
88 millones de pesos a 43 millones de pesos, las perdidas sin
depreciacion de 64 millones de pesos a 28 millones de pesos y el
resultado final del afio 2008 es de 112 millones de pesos en
perdidas, de estos 55 millones de pesos corresponde a donaciones
que se realizaron a pacientes directamente en servicios y 10
millones de pesos en factores, 23 millones de pesos por
depreciaciéon, y 24 millones de pesos por liquidaciones e
indemnizaciones.

El déficit a finales de afio alcanzo los 101 millones de pesos
correspondientes a deudas por pagar de 163 millones de pesos y
cuentas por cobrar de 62 millones de pesos.

Hasta Octubre se pudo modificar la contratacion con el Dr.
Robledo luego de Concepto de abogado laboralista.

Se lograron donaciones especificas para realizar actividades con
los pacientes en Octubre Fiesta de los Nifios y Diciembre Fiesta de
Navidad en Bogota y Pereira.

La venta de la casa no se ha podido realizar por que la zona esta
en un plan de renovacién urbana y si se aprueba el proyecto que
pasaron para esta zona el valor del bien podria triplicarse.

A pesar de todas estas acciones no se pudo generar los suficientes
ingresos para el pago de las obligaciones de afios anteriores y se
presentaron las siguientes situaciones:



En Diciembre del 2008 un laboratorio embargo las cuentas de la
Liga por 50 millones de pesos lo que nos obligd contratar un
abogado diferente al Dr. Acufia ya que dijo no tener tiempo, el
nuevo abogado Rafael Martinez cobra 5 millones de pesos por
llevar el caso, la presidente prest6é 1 milléon de pesos que solicité de
anticipo. Por esto hay 7 millones de pesos embargados de pagos a
la Liga.

Nota: (20 de marzo de 2009) Ya contesto el juez que lleva el caso y
desech6 las excepciones que present6d el abogado Martinez, la
deuda es de $25 millones de pesos y si no se paga podemos perder
la casa.

Otro laboratorio que se habia comprometido a donar 6 millones de
pesos, se retracto al sugerirle hacer cruce de cuentas con la deuda
que tenemos pendiente de pagarle.

Las deudas de la Liga al 20 de Marzo 2009 son de: 202 millones
de pesos discriminados asi:

* Laboratorios: 42 millones de pesos
* Prestamos: 32 millones de pesos
Se adeudan a la presidente y al director Cientifico.
* Personal: 72 millones de pesos
» Contador: 12 millones de pesos
- FMH: 11 millones de pesos
+ Otros: 5 millones de pesos
* Demanda: 24 millones de pesos
« Abogado: 4 millones de pesos



A la Liga le deben Gnicamente: 60.000.000

Reduccién de Actividades respecto al afio 2007
Personal:

* Fallecimiento del vigilante: José William Jiménez Giraldo,
por lo que se instalo un sistema de alarma conectado a
Colsecurity para la vigilancia de la Sede

* Renuncia la fisioterapeuta de planta ya que monto su propio
centro de fisioterapia.

Liquidacién del siguiente personal:

* Odontoélogo general

* Secretaria

* Aseadora

Luego de junio en que se liquido el personal hubo un repunte de
actividades medicas y odontolégicas ya que se detecto que el
personal durante los meses de Enero a Junio, llamaban
informando a los miembros de la Liga, médicos y laboratorios que
ésta se acabaria, cuando la presidenta y el director cientifico
estaban fuera de Bogot4, por lo que hubo que dedicar mucho
tiempo en llamadas para negar dicha informacién y los resultados
se vieron reflejados en una franca recuperacion de pacientes.

Con la reduccion del personal de la Liga, la Direcciéon Cientifica
asumio6 todas las cargas de apoyo a los odontélogos, atencién de
pacientes y desarrollo administrativo de la Liga, ademas a finales
del afio reemplazo a la presidenta en sus actividades por
enfermedad de ésta.



Los cambios tuvieron las siguientes consecuencias:
 Eliminacion de fuga de informacién
* Disminuciéon de problemas internos
* Uso racional de los teléfonos y baja en las cuantas de
servicios publicos y gastos de aseo y cafeteria.
* Mejor trato a los pacientes
« Aumento de la satisfacciéon del usuario
* Aumento de las consultas
* Recuperacion de los afiliados
* Nuevos pacientes

Destinaciéon de Horas laboradas por el director cientifico: 1.916

Labor Ntmero de horas en el 2008
Consultas médicas, inscripciones de pacientes 730
Apoyo a Odontologia 10
Conferencias Dictadas 40
Charlas a pacientes en Bogota 36
Acompafiamiento visita funcionarios FMH 150
Reuniones grupo actualizaciéon Guia de manejo 110
Congreso Musculo esquelético 44
Proyectos EPS, SSS 100
Atencion representantes laboratorios 60
Asesoria hermanamiento con Guatemala 35
Reuniones MinProteccion Social, SS Bogota 45
Fiesta nifios, Navidad y dia mundial del hemofilia 15
Proyecto de renovaciéon Urbana 48



Asesoria liquidacion personal 10
Juntas directivas y asambleas 8
Administracion 480

Atenciones a Pacientes Actividades de la IPS
Horas laboradas en las actividades de la IPS: 870

Se enuncian a continuacion las atenciones realizadas:

Consultas de Medicina General: 280
Apertura de nuevas Historias Clinicas 146
Consultas de Odontologia general: 270
Terapias Fisicas: 130
Evaluaciones Musculo Esqueléticas por Terapia Fisica: 44

Consultas de Ortopedia:
Consultas por Fisiatria:
Consultas de Oftalmologia:
Talleres Ludicos
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Pacientes diagnosticados: Durante el 2008 se diagnosticaron 161
nuevos pacientes discriminados asf:

Hemofilicos A leves: 6
Hemofilicos A moderados 14
Hemofilicos A severos 11
Hemofilicos A sin titular 32
Hemofilicos B leves 4
Hemofilicos B moderados 1
Hemofilicos B severos 2
Hemofilicos B sin titular 6
Hemofilicos sin definir 16



Enfermedad de von Willebrand 12
Portadoras

Otras deficiencias

HIV nuevos

Hepatitis C activa

Tratamientos contra hepatitis C
Suspensiones de tratamientos HVC
Muertes por hemorragias
Trasplantes hepaticos por hepatitis C
Inhibidores alta respuesta
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Comparando las actividades realizadas en el 2007 las actividades
realizadas en el 2008 fueron menores debido a la crisis econémica
que sufre la Liga.

Otros cambios Favorables:

Fisioterapia:
La fisioterapeuta, Elizabeth Benavides, (entrenada por la
fisioterapeuta Inés Gonzéalez, como lo han sido todas las que
han trabado en la Liga), con experiencia en manejo de
hemofilicos desde hace 4 afios, atiende los casos y cobra por
sesion. El programa ha continuado y va a ser presentado como
ponencia en el Congreso Mundial Musculoesquelético de la
Federacion Mundial de Hemofilia en el mes de abril en
Cartagena.

Los talleres luadicos: se continuaron realizando hasta el mes de
enero del 2008 ya que la Fisioterapeuta renuncio a su cargo y se
continlo prestando servicios de terapias a pacientes
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individualmente. La parte Ladica se detuvo mientras mejora la
parte econémica por no poderles pagar el transporte a los
pacientes de bajos recursos.

Odontologia:

Convenio Macro Universidad Nacional-Liga Colombiana de
Hemofilicos.

Desde hace cuatro afios rotan los mejores estudiantes de altimo
semestre de la Facultad de Odontologia, maneja el convenio y
coordina el programa de Salud Oral, la Dra. Gladys Azucena
Nufiez (exdecana) quien igualmente consigui6 la participacion de
todos los especialistas del ramo.

Otros apoyos externos:

La presidenta present6 al Club Rotario Bogota Chapinero, (del
cual es miembro), el proyecto de Fisioterapia Ludica y les entrego
informacién sobre todas las actividades que se realizan en la Liga.
El proyect6 paso a estudio por la Junta Directiva. Ya visitaron la
sede para conocerla y les gusto por la organizacién y el trabajo que
se realiza. En diciembre donaron quinientos mil pesos para
compra de regalos de Navidad.

Consumo de factores: En el 2008 se estima que el consumo de
factores liofilizados en Colombia llegé a los 45.000.000 UI,
discriminadas asi:

Factor VIII origen humano 35.400.000 UI
Factor VIII Recombinante 5.300.000 UI
Factor IX origen humano 1.500.000 UI



Factor IX Recombinante 2.800.000 UI

La Liga propende por el uso de los factores mas seguros, los cuales
en el mercado Colombiano para el caso del factor IX es el
Recombinante, y para el factor VIII son 5 de los 6 factores en el
mercado.

No estimulamos el uso de la marca RASS de origen Chino ya que
segin reportes de la OMS, el porcentaje de donantes de sangre
infectados con HIV en China es del 5%, siendo casi 100 veces mas
alto que lo reportado en Colombia, esto hace que el riesgo de
infeccion por HIV y HVC sea muy alto al consumir este factor.

Se envio una solicitud a la comisién revisora de medicamentos del
INVIMA pidiendo una explicaciéon de cémo se habia autorizado la
comercializaciéon de este Factor, e informaron que visitaron la
planta de produccién y no encontraron problema alguno, no se
refirieron para nada al origen del producto, esto lo tnico que
indica es que para autorizar un medicamento en Colombia basta
con llevar de paseo a funcionarios del INVIMA pagados por el
distribuidor y listo.

Con respecto al factor VIII Recombinante de primera generacion,
el cual se le adiciona albimina humana para estabilizarlo, la
supuesta mayor seguridad versus el costo no se justifica ya que el
laboratorio que lo importa estd cobrando un 100% mas del costo
de este medicamento a nivel mundial.

Durante el ano 2009 entrard al mercado Colombiano la 22
generacion de factores VIII Recombinante, al cual también se le
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adiciona albamina humana al proceso de obtencién del factor, e
ingresa un 50% mas econdémico. El uso de albimina humana en
cualquier proceso de la fabricacion de medicamentos hace que
estos tengan un riesgo no conocido de transmisién de
enfermedades virales como el Parvovirus, hepatitis D, G, F y la
enfermedad de Las Vacas Locas, enfermedades que se manifiestan
20 afios 0 més afios después de haberse infectado el paciente.

XI Congreso Misculo Esquelético de la FMH: Como se
informo el afio pasado: Colombia fue escogida para ser sede del
XI' Congreso Mundial Miusculo Esquelético de Hemofilia a
llevarse a cabo en la Ciudad de Cartagena del 26 al 29 de Abril
del 2009, El Dr. Adolfo Llinds ortopedista colombiano, logré
esta designacion. La Liga apoyard, a los organizadores de este
evento siendo este el Congreso Nacional de la Liga. En el
congreso Colhemofilicos presentara una ponencia llamada
“Programa de intervencién fisioterapéutica y rehabilitacién
funcional desarrollado por la Liga Colombiana de hemofilicos:
presentacion de casos clinicos y talleres Liidicos.

Se han celebrado una serie de reuniones presénciales con el Dr.
Adolfo Llinas y Maria Salas de la FMH para la organizacion del
evento, y 5 conferencias telefénicas con los 11 integrantes del
comité organizador quienes estdn en 11 paises para definir, temas,
invitados, conferencias y actividades de recreacion.

Convenios con Universidades: Se mantienen vigente el convenio
docente asistencial con la Universidad Nacional de Colombia,
Sede Bogota (facultades de Odontologia y Farmacia). Con la
Universidad San Martin (Facultad de Odontologia), se suspendid
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el convenio ya que no aportan profesor de odontologia y como la
Liga ya no tiene odontélogo de planta este convenio no se pudo
continuar, se mantienen las charlas semestrales a los estudiantes
de 10 semestre.

Se estan desarrollando dos trabajos de investigacion con grupos
de postgrados en:

* Estudio Genético para portadoras de Hemofilia en proceso
por el departamento de Genética de la Universidad del
Valle: Las muestras se tomaron en la Liga, se presentaron 11
familias, en total se tomaron muestras a 37 personas. Esta
pendiente tomar las muestras a los hemofilicos de las
familias estudiadas para comparar las muestras y ver si estos
tienen la mutacion de que trata el estudio (Intron 22).

* Investigacion del Grupo de ortopedia de la Universidad
Nacional: “Estudio de prevalencia y discapacidad en la
poblacion infantil con hemofilia de Bogota”: el universo es
de 130 ninos menores de 18 afios, hasta el momento se han
evaluado 40 nifios, s6lo se vieron 30 pacientes y no hubo
desarrollo alguno por este estudio. Durante el 2008 no se
presento informe alguno por el investigador principal.

* Programa preventivo en salud oral conociendo los factores
de riesgo para sangrados bucales: Se esta realizando con los
estudiantes del la Universidad Nacional, se amplio a las
familias de los hemofilicos también y su duracién se
prolongo a 5 afios para ver resultados globales.
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Informe Hermanamiento Liga Colombiana de Hemofilicos y
Asociacion Guatemalteca de Hemofilia. Durante el 2008 se tenia
programado un viaje para ampliar el censo en Guatemala, pero
por motivos de salud de la presidenta de la asociacion
Guatemalteca se pospuso para el 2009. Se han dado asesorias
telefénicas y por e-mail, en cuanto a la organizaciéon de un censo
nacional. Se recibi6 un Diploma de reconocimiento por este
Hermanamiento de parte de la Federacion Mundial de Hemofilia.

Charlas de capacitacion:

Laboratorios Farmacéuticos: Durante el afio se dictaron 4 charlas
de capacitacion en Hemofilia y ley 100, a representantes de varias
casas farmacéuticas (Bayer, Colpharma, Biotoscana).

Universidad del Rosario: En el mes de agosto se dio una charla de
hemofilia en el postgrado de fisioterapia de dicha universidad.

Visita de la Federacion Mundial de Hemofilia: En el mes de
tebrero nos visitaron el Dr. Bruce Evatt asesor cientifico y Luisa
Durante coordinadora para América Latina de la FMH, la visita se
dividi6é en 2 partes, la primera fue de reuniones con el Ministerio
de la Proteccion Social para la actualizacion de la Guia de Manejo
Integral para Pacientes con Hemofilia y la creaciéon de un censo
oficial de hemotfilicos, y la segunda para mostrarles las actividades
de los capitulos de la Liga.

Con el Ministerio de Salud se asistieron a dos reuniones producto
de una carta del presidente de la FMH a la Presidencia de la
Republica para determinar que apoyo oficial daria el gobierna a la
implantacion de una guia tnica y oficial de manejo de los
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pacientes hemofilicos, en la primera reunion asistieron el Ministro
de la Proteccion Social, la Viceministra de Salud, la directora del
programa de apoyo a la reforma, en esta reunién se comprometio
el Ministerio a apoyar las actividades de la Liga en Colombia y la
de formar un grupo cientifico para armonizar la Guia de manejo
del 2001 con la Guia de la FMH y la Ley 100. la segunda reunioén se
dio con la asesora del Ministerio para la realizacion de las Guias.

Pereira y Cartagena: Durante las visitas del Dr. Bruce Evatt y
Luisa Durante, a estas ciudades se dictaron charlas de
actualizacion en Hemofilia, y Derechos de Salud y Seguridad
Social a los pacientes y al cuerpo medico, en Pereira asistieron 50
profesionales de la salud, y 40 pacientes, en Cartagena se dicto en
el aula maxima de la universidad de Cartagena las charlas ante
500 concurrentes entre estudiantes y profesores, a la charla de
pacientes asistieron 45 personas incluidos los familiares.

En las visitas a las ciudades de Cartagena y Pereira, los miembros
de la FMH quedaron gratamente impresionados por el nivel de
organizacion de los capitulos asi como el manejo de los pacientes
especialmente la gran cantidad de nifios que estaban en profilaxis.

Grupo Actualizacion de la Guia de manejo: Como respuesta al
apoyo del Ministerio de la Proteccién Social, y a los contactos de
la Liga con los médicos tratantes (Dra. Maria Helena Solano, Dr.
Carlos Ramirez, Dr. Adolfo Llinds, Sociedad Colombiana de
Hematologia y Oncologia, Sociedad Colombiana de Hematologia
Pediatrica, grupo del hospital de la Misericordia de Bogotd), se
presento ante la Presidencia de la Federacion Mundial de
Hemofilia durante el Congreso Mundial realizado en mayo del
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2008 en Estambul, la solicitud oficial de utilizar como base la Guia
de la FMH con capitulos adicionales para el manejo de
inhibidores, profilaxis y ortopedia, siendo aceptada por esta,
durante el resto del afio se han venido realizando reuniones para
poder presentar antes del Congreso de Abril, la propuesta oficial
de la Guia, ante los cambios y requisitos que el Ministerio de la
Proteccién Social esta exigiendo para la guias la propuesta que se
presentara serd, la de adoptar integramente la guia de la FMH y
varias de sus publicaciones adicionales, ya que estas tienen el aval
de la Organizacion Mundial de la Salud - OMS.

Reuniones Ministerio de la Protecciéon Social proyecto Bancos
Sangre: Con motivo de la publicaciéon del proyecto de decreto de
la modificacién del manejo de los Bancos de Sangre en Colombia,
se envio por parte de la Liga una serie de inquietudes sobre el
manejo de la exportacion de componentes sanguineos y su
fraccionamiento, logrando que todas las sugerencias fueran
aceptadas tanto por los representantes del Ministerio, el INAS, y el
Hemocentro del Distrito Capital.

Proyectos con EPS: Durante el primer semestre del afio se
realizaron una serie de reuniones con grupos médicos y de
auditoria de las siguientes EPS, Salud Total, Sanitas, Cafesalud y
Compensar, en donde se ofrecian por parte de la Liga el manejo
integral de los pacientes y el control de la utilizacién racional de
los factores, pese a innumerables reuniones y aclaraciones, no dio
fruto ninguna propuesta ya que prevalecieron los intereses
personales en dichas entidades (EPS), aduciendo mantener la
situacion sin modificaciones asi se perjudiquen las mismas
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entidades, los pacientes, y el Sistema de Seguridad Social
Nacional.

Proyecto de Renovaciéon Urbana: Se realizaron varias reuniones
con los promotores del proyecto y Planeacion Distrital, en el mes
de diciembre el proyecto se paso para aprobaciéon de planeacion,
para los meses de marzo abril, serd publicado en la pagina Web de
planeaciéon y hay 3 meses para evaluacién por la comunidad y
luego aprobacion por el alcalde. Existen 3 escenarios en donde el
mas conservador es que la manzana de la Liga que posee 5.728
mt2 (Liga 200 mtr2) se puedan construir 51.590 mtr2 de ellos
vendibles 21.288 mtr2, (Liga 742 mtr2) eso haria que el bien se
apreciara en un 150% de la valoracion actual del lote que es de 120
millones de pesos y pasaria a 445 millones de pesos, sin contar con
el costo de la edificacion que es de 150 millones de pesos para un
total de 595 millones de pesos, ante una valorizacioén sin proyecto
de 290 millones de pesos.

Donaciones entregadas 2008
Se entregaron donaciones asi:

* Consultas medicas ( 253) 20.845.000

* Consulta odontolégicas (233) 4.664.000

* Terapias fisicas( 104) 2.090.000
Actividades con todos los pacientes

* 6 actividades 28.300.000

* Donaciones de factores 50.200U.1I. 103.592.720

Total 159.491.720

Donaciones recibidas 2008
Se recibieron donaciones asi:
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* Parmalat (refrigerios) 2.500.000

* Laboratorio Bayer (Pereira) 3.800.000

* Laboratorios Wyeth 19.000.000
Total 25.300.000
Factores recibidos en donacién:
Maria Inés: Sepulveda Factor VIII unidades 11.000 UI
Familiares paciente: Factor IX 5.000 UI
Gloria Sulbara: FEIBA 2.000 UI

Muchas gracias por su atencion.

Maritza Riaga de Robledo Sergio Robledo R. M.D. MSP
Presidente Director Cientifico
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