LIGA COLOMBIANA DE HEMOFILICOS Y OTRAS DEFICIENCIAS
SANGUINEAS “COLHEMOFILCIOS”

INFORME DE GESTION
PARA SER PRESENTADO EN LA )
ASAMBLEA GENERAL DEL 25 DE MARZO DEL ANO 2017

ACTIVIDADES DEL ANO 2016

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

1. NUMERO DE MIEMBROS DE LA LIGA AL 31 DE DICIEMBRE DEL ANO
2016

Afiliados 3.370
Hemofilicos 1817
Hemofilicos A 1.485
Hemofilicos B 330
Hemofilicos sin 2
titulacion

Hemofilicas 23
Hemofilicas A 16
Hemofilicas B 7
Portadoras 920
Von Willebrand 410
Otras deficiencias 223
Total 3.370

Hubo un aumento de 26 entre 2015 y 2016, consistente en 36 nuevos
pacientes, y muerte de 10 pacientes.



2. DURANTE EL ANO 2016 SE AFILIARON

DISCRIMINADOS ASi:

36 PACIENTES

HEMOFILICOS Ay B 7

Hemofilicos A 4

Hemofilicos A leves 1

Hemofilicos A moderados 1

Hemofilicos A severos 2

Hemofilicos A sin Titular

Portadoras A

Hemofilicos B 3

Hemofilicos B leves 1

Hemofilicos B moderados 1

Hemofilicos B severos 1

Hemofilicos B sin titular

Portadoras B

Enfermedad de von 26

Willebrand

Deficiencia factor XlI

Disfuncién plaquetaria 1

Deficiencia de factor V

Deficiencia de factor VIl y V 2

Afibrinogenemia

Total, de nuevos pacientes 36
PACIENTES POR
DEPARTAMENTO 2016 2015
ANTIOQUIA 503 503
ARAUCA 8 7
ATLANTICO 70 70
BOLIVAR 94 94
BOYACA 72 70
CALDAS 32 32
CAQUETA 6 5




CASANARE 13 11
CAUCA 95 95
CESAR 27 26
CHOCO 5 3
CORDOBA 6 6
CUNDINAMARCA 186 180
BOGOTA 1265 1260
GUAJIRA 8 8
GUAVIARE 2 2
HUILA 42 41
MAGDALENA 20 20
META 40 40
NARINO 53 52
NORTE DE SANTANDER 60 60
PUTUMAYO 2 2
QUINDIO 35 34
RISARALDA 144 144
SAN ANDRES 3 3
SANTANDER 226 224
TOLIMA 08 08
VALLE 215 215
VICHADA 4 4
VAUPES 2 2
SIN IDENTIFICAR 30 30
TOTAL 3.370 3.344

3. CONSUMO DE FACTORES 2015

Para estimar el consumo de Factores en el 2016 se tuvo que basar en los
datos parciales del SISMED a septiembre, y multiplicarlos por los meses
restantes, y luego contactar a las casas farmacéuticas y verificar los datos se
discriminan asi:

Tipo de Factores Unidades
liofilizados internacionales




Factor VIII origen humano 113.256.000 Ul
Factor VIII Recombinante 167.956.000 Ul
Factor IX origen humano 30.633.000 Ul
Factor IX Recombinante 15.989.000 UI
FEIBA 12.488.000 UI
Factor von Willembrand 18.910.000 UI
Factor VII 230.500 Ul
Factor VIl recombinante | 60 gramos

Si se hace un estimativo para Todo el 2016 podrian ser de 360 millones de
unidades versus 327 millones en el 2015 con un aumento del 10%, llegando a 5.7
Ul por persona al afio de factor VIII y 0.9 Ul de factor IX.

4. DONACIONES ENTREGADAS 2016

Se entregaron donaciones asi:

Concepto No. De Valor
Atenciones y U.l.

Actividades con todos los 6| 32.092.400
pacientes

Otros Centros médicos equipos 0 0
IPS

Medicamentos y soportes 0 0
meédicos

Total 32.092.400

El acumulado de donaciones desde 1992 hasta el 2015 es el siguiente:

DONACIONES ENTREGADAS DESDE
1992 AL 2016




Factores
Liofilizados, VIII,
IX'y FEIBA

$ 3.459.250.950

Examenes de

laboratorios $ 43,363,364

medicinas $ 53,132.833

hospitalizaciones | $ 5,344,417

consultas

medica $ 65,995,500

consultas

odontolégicas $ 31.691.900

Auxilios de

transportes $ 9,482,237

Terapias fisicas | $ 28,714,950

actividades

grupales $ 348,517,263

Total $ 4.,046,093.414

. UNIDADES
ANO DONADAS

1,991 52,000
1,992 28,198
1,993 247,150
1,994 113,790
1,995 123,431
1,996 179,925




1,997 221,359
1,998 88,693
1,999 29,910
2,000 97,266
2,001 23,710
2,002 27,035
2,003 79,189
2,004 191,534
2,005 105,420
2,006 8,654
2,007 34,557
2,008 50,200
2,009 57,981
2,010 254,890
2,011 46,700
2,012 167,170
2,013 117,058
2,014 212.613
2016 55.000
TOTAL 2,613,433

El Niamero de Unidades donadas, 2.613.433 de Ul corresponden a:

1) Factor VIII 1.854.211 Ul 201 pacientes afiliados 12.3%
2) FactorIX  716.806 Ul 58 pacientes afiliados 17.5%
3) FEIBA: 42.416 Ul 11 pacientes afiliados 14.6%

Se anexa el resumen de los factores donados por paciente y tipo de factor 1992-
2016.



5. DONACIONES RECIBIDAS EN EL 2016

NOMBRE VALOR
Federacion Mundial de Hemofilia 34.500.000
Total 34.500.000

Las donaciones se destinaron en su totalidad a actividades grupales, como el
campamento y eventos en Pereira, Popayan y Bucaramanga.

6. PROGRAMA DE ACTIVIDADES REALIZADAS DURANTE EL ANO 2015

Mes Fecha Actividad No.
Asistentes

Febrero 25| Celebracion dia 800
mundial de las
enfermedades
huérfanas

Abril 2 | Asamblea general 40

Mayo 10| Celebracién Dia 130
Mundial de Hemofilia,
Bucaramanga

Julio 1-15 | Asistencia al 2

congreso mundial de
Hemofilia en Orlando
Florida

Octubre 12 190
Segundo simposio
internacional de
enfremedades raras

Noviembre 18| Campamento Nacional 45

Diciembre 17 | Celebracién de 150
Navidad Bucaramanga




7. INFORME DE RESULTADOS

El Presidente informa que, durante el afio 2016, los resultados del desarrollo
econdmico de la liga generaron una pérdida de 30.5 millones de pesos, que
estaba presupuestada ya que los excedentes del congreso nacional de hemofilia
se gastarian en el 2016.

8. ACTIVIDADES FUERA DE BOGOTA

Campamento en Rioclaro Colombiano: Con el apoyo financiero de la
Federacion Mundial de Hemofilia U$ 10.000 délares $ 32.250.000 pesos, y como
parte del convenio entre esta y el ministerio, se continuo con la realizacion del Il
campamento nacional de jévenes para integrar y estimular a estos a pertenecer a
la liga e iniciar la formacion de relevos en la direccion de los capitulos de
Occidente, Gran caldas, Costa atlantica y Santander, Se Realizo en el mes de
Noviembre Rio Claro ( Magdalena medio) en Antioquia , con la participacion de 48
jovenes y 5 miembros de la junta directiva. EI campamento fue liderado en sus
actividades por la defensa civil y las charlas tematicas por liga colombiana y
antioquenfa.

El campamento se tenia pensado celebrarlo en la costa atlantica pero por
enfermarse la presidenta del capitulo se tuvo que realizar en el interior , en un sitio
equidistante de Bogot4, Bucaramanga , Medellin y Pereira. Se invita a los
miembros a entrar al Facebook de estos campamentos

Gastos del campamento:

Actividades, recreacionistas, hoteleria

y alimentacion $23.000.000
Viajes aéreos $ 1.795.920
Viajes terrestres $ 4.350.390
Comunicaciones $ 263.900
Camisetas $ 768.000
Regalos $ 770.000
Alimentacion extra $ 256.400
Materiales varios $ 248.500



Papeleria y fotocopias $ 173.289
Kit de Salud oral $ 349.740
Gastos bancarios $ 203.011
Imprevistos $ 225.100
Impuestos $ 2.049.000

Total $34.001.439

9. ACTIVIDADES CON AUTORIDADES NACIONALES

La direccién cientifica de la liga participo como miembro activo de los siguientes
comités interinstitucionales del ministerio de salud:

MESA DE TRABAJO CON PACIENTES COLOMBIA En el 2016, el presidente de
la Liga Dr. Sergio Robledo fue nombrado uno de los 5 voceros de esta institucion
qgue en la actualidad agrupo a 168 organizaciones de pacientes de alto costo, Se
participaron en 4 reuniones en Bogot4, 1 en Pereira y una en Bucaramanga, en
donde se explicaba el funcionamiento de la nueva plataforma para formular
medicamentos NO POS llamada MIPRES, que inicio ensayos en noviembre y a
partir de marzo del 2017 sera obligatoria.

CENSO DE HEMOFILIA' Y CONSENSO DE INDICADORES PARA EVALUAR LA
HEMOFILIA / CUENTA DE ALTO COSTO

En el mes de noviembre del 2016, la cuenta de alto costo produjo el segundo
informe del censo de pacientes de trastornos hemorragicos en Colombia, este
informe mejora la presentacion de los resultados de los pacientes con inhibidores
y empieza a comparar las actividades de cada IPS sobre los pacientes.

Donde como resultados comparativos vemos:

2016 2015
Hemofilicos A: 1.705 1.525
Hemofilicos B: 354 307



Enfermedad de von Willebrand: 1.471 1.143

Portadoras sintomaticas: 337 358
Deficiencia de factor V 31 17
Deficiencia de factor V y VIII 12 6
Deficiencia de Factor VII 73 68
Deficiencia de factor XI 44 37
Deficiencia de factor XIllI 17 17
Deficiencia de protrombina 6 6
Fibrinbgeno 17 15
Factor X 3 1
TOTAL 4.070 3.500

Se observa un aumento de 570 pacientes lo que significa que las entidades que
reporta cada vez estan captando mas pacientes y hay que recalcar que para el
2016, las secretarias de salud mejoran sus datos, Infortunadamente las portadoras
que no son sintomaticas se mantiene si poder ingresar a este censo ya que no
existe un codigo que las identifique por el momento, con estos datos del 2016 ya
el nimero de hemofilicos es mayor al registro de la liga, lo cual al fin se esta
dando ya que la liga nunca ha podido obligar captar de forma voluntaria el 100%
de los pacientes.

MESA DE HEMOFILIA DEL MINISTERIO DE SALUD: Liderada por la Direccion
de calidad del Ministerio y conformada por representantes de las sociedades
cientificas de hematologia de adultos y pediatrica, Ortopedia y traumatologia,
Rehabilitacion , la Liga , Cuenta de Alto costo, se organizo para que de alli
salieran las bases y conceptos para la definicion de los requisitos para ser centros
de atencion integral en hemofilia y la ruta de atenciéon administrativa y medica de
la hemofilia, Durante el 2016 solo se cito una vez esta mesa por el ministerio en
donde informaron que por discusiones internas y aplicacién del nuevos sistema de
salud, hasta que no saliera la ruta de atencién general para enfermedades
huérfanas la de hemofilia se demoraba.
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La Liga fue muy clara en indicar que esta demora de la ruta y una guia nacional, lo
que genera es casos como el famoso “Cartel de la Hemofilia” en Cdérdoba en
donde se inventaron pacientes hemofilicos para poder robar a las arcas de la
secretaria de salud.

La guia de manejo segun el ministerio seria contratada por eL IETS (Instituto de
evaluacion tecnoldgica en salud) y deberia salir a inicios del 2017

CONSULTORIA DE LA CONTRALORIA GENERAL DE LA REPUBLICA: En el
mes de mayo llego por parte de la Contraloria General de la Nacion un
cuestionario sobre el manejo de tres patologias (Hemofilia A, B y Enfermedad de
von Willebrand) ya que en una entidad se estaba manejando pacientes con un tipo
de formula universal para estos supuestos paciente.

La Liga informa que la formula Gnicamente era para manejo de enfermedad de von
Willebrand y no para Hemofilias. 2 meses después, salié a la opinion publica el
descubrimiento del cartel de la hemofilia en donde se robaron méas de 50.000 mil
millones de peos.

En los informes publicados por la contraloria, tenian como parte delos soportes las
respuestas que dimos al respecto.

Esto se informé ampliamente por las redes sociales de la Liga y por correo a todos
los miembros que tienen.

MESA DE TRABAJO DEL MINISTERIO DE SALUD PARA LA
REGLAMENTACION LEY DE ENFERMEDADES HUERFANAS: Se realizaron en
el afilo mas de 11 reuniones en donde la secretaria por los 6 primeros meses fue
llevada por la Liga en donde los temas méas importantes a tratar fueron:

Nuevo listado de enfermedades huérfanas: Como lo ordena la Ley de
enfermedades huérfanas cada dos afios se tiene que actualizar este listado y se
introdujeron mas de 140 enfermedades y retiraron 40 por ser infecciosas.

Sivigila: A partir del mes de Enero del 2016 ya se cre06 la plantilla de informacién
de enfermedades huérfanas del Sivigila, con esto se actualizara permanentemente
el censo nacional. Inicio lentamente pero ya a final del afio sin incluir los nuevos
pacientes de hemofilia de otras patologias hay mas de 300 pacientes nuevos. Se
logré identificar que la oficina encargada de unificar todas las bases de datos es
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Epidemiologia del ministerio que tiene que reportar todos los pacientes nuevos en
el censo nacional de enfermedades raras. Todavia no se ha podido lograr una
interfaz en donde un paciente individualmente sepa si esta incluido en el censo o
no.

Inclusién de nuevos participantes en la mesa: Entraron de forma permanente La
Superintendencia nacional de salud, la ANDI

Se realiz6 y aprob6 el mecanismo de inclusion de enfermedades huérfanas o
listado y también se desarrollé el manual de funciones de la mesa y su mecanismo
de trabajo.

10. OBSERVATORIO DE ENFERMEDADES HUERFANAS

Durante el 2016, se tomo la determinacién de dotar de personeria juridica a este
organismo, para que pudiera obtener recursos propios y no a través de sus
organizaciones fundadoras, el aporte de la liga fue de $ 600.000 pesos, y se
independizo de la defensoria del pueblo sus mayores logros fueron

1- Manual de enfermedades Huérfanas de la Superintendencia nacional
de salud este manual se envi6 a todos los miembros de la liga y trae todos
los mecanismos de proteccion y atencion que tiene estas enfermedades y
hay que recordar que la hemofilia es una de ellas

2- Pacto por las enfermedades Huérfanas; en el segundo semestre conjunto
con el lanzamiento del manual se logré que casi todas las EPS tanto de
régimen contributivo como subsidiara se comprometieran a lo siguiente:

Somos capaces de unir esfuerzos en-para la atencion de nuestra poblacién
con Enfermedades Huérfanas.

El Observatorio Interinstitucional de Enfermedades Huérfanas —-ENHU- en alianza
estratégica con la Defensoria del Pueblo y la Asociacion Colombiana de Genética,
conscientes de la necesidad urgente de mejorar la atencién de los pacientes con
Enfermedades Huérfanas proponemos: Unir Esfuerzos en la Atencion de
Nuestros Pacientes con Enfermedades Huérfanas, asumiendo por voluntad
propia el compromiso de lograr:

e Atencion Oportuna.

e Atencion Especial en Nifios.

e Autorizacion Oportuna.
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e Continuidad en los Tratamientos.
e Colaboracion para la Mayor Proteccion de los Derechos de las Personas con
Diagnostico de una Enfermedad Huérfana.

Para ratificar este compromiso, las entidades presentes o0 representadas,
firmamos el presente pacto por lo pacientes con Enfermedades Huérfanas.

11. CONVENIO FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA MINISTERIO DE LA
PROTECCION SOCIAL:

Se continuo en este convenio que en el 2016 cumplia su tiempo, pero como no se
cumplieron todas las metas, ambas partes ministerio y federaciéon Mundial de
Hemofilia, se propusieron a ampliar por 3 afios mas este convenio se espera que
se firme en el 2017. Se logr6 que la Liga accediera a méas recursos que la
ayudaran a realizar los campamentos nacionales, un a capacitacion en
consecucion de recursos a la Junta directiva, Y un encuentro de lideres para
determinar los planes de accion futura que debe tener la liga.

12. CRISIS DE CAFESALUD

la Poblacién de pacientes hemofilicos, principalmente de las grandes ciudades
solo hasta el mes de mayo comenzaron a sentir la problematica de atencién en
esta EPS, generalmente les suspendieron las profilaxis, con la intervencién de la
supersalud se pudo superar este problema administrativo, a finales de afio se
empezd agravar la atencién en todo el pais por la renuncia masiva de los
hematélogos quedando los pacientes sin quien les de las érdenes para continuar
con sus tratamientos

13.XVIl CONGRESO MUNDIAL DE HEMOFILIA JULIO ORLANDO ESTADOS UNIDOS
JULIO:

Asistentes representantes de la Liga Colombiano de Hemofilicos y Otras
deficiencias de la sangre: Presidente Dr. Sergio Robledo Riaga, Presidente de
Capitulo de Occidente Manuel Santiago Ordofiez Bastidas.

El dia 25 se realiza reunién para Colombia, coordinado por la gerente para las
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américas Luisa Durante, se cita a los representantes de los Pacientes, de los
gremios médicos de Hemato-oncologia de Adultos y Nifios, Ortopedia, a
representantes del Ministerio de la Proteccion Social y de la Cuenta de Alto Costo.
Como acompafantes los asesores de la FMH (Federacion Mundial de Hemofilia)
el Dr Bruce Evatt y la Dra Roshni Kulkarni (Hematooncologos de adultos y nifios
respectivamente), también otros asistentes de diferentes regiones.
Durante esta reunion, se da un panorama general acerca de como va Colombia en
el convenio “Alianza mundial para el progreso”, de los 5 aspectos que se
incluyeron en el Convenio firmado entre la FMH y el MinSalud de Colombia. Este
afio termina el convenio, pero la FMH seguird apoyando a través de un
memorando de entendimiento. Se realiza la observacion que nos encontramos en
un punto muerto, en afios pasados el ministerio habia puesto mayor agilidad en
este convenio y ahora no se observa el mismo progreso. Se informa que esta en
proceso administrativo la elaboracion desde cero de la nueva guia de atencién de
Hemofilia y que no se hara basandose en la existente de la Federaciéon Mundial de
Hemofilia. Se explica por Colhemofilicos la dificil situacion que se vive actualmente
con la EPS cafésalud. La resolucion que conformaréd los centros de atencién esta
detenida y esta a cargo de ello el area de prestacion de servicios y ya no la cuenta
de alto costo. Respecto de los medicamentos para Enfermedad de von Willebrand,
INVIMA no ha tenido un acuerdo respecto de ellos y esto afecta la atencidén de
pacientes con esta enfermedad.

Se realiza el dia 27 una reunién con los representantes de los paises de
Suramérica. En la reunibn estan presentes diferentes miembros de la
Federacion Mundial de Hemofilia como son el director ejecutivo, la jefe de
recursos humanos, la gerente para las Américas, el gerente de programas y
asisten varios paises de la region. En esta reunion, se informa que Luisa Durante
dejara de ser la gerente para toda América y soélo tomard los paises de
Norteamérica. Se esta eligiendo el nuevo gerente, ya se han presentado varias
hojas de vida en la convocatoria que exige altos perfiles.

Se asiste a la reunion de presentacion de los programas para lideres en hemofilia
de Bayer como es SURO, en el cual ha participado uno de los miembros de la Liga
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de la region del gran Caldas, estan abriendo puertas a personas de edad media
que se quieren seguir fortaleciendo como lideres y ademas, ya no existe el
limitante del lenguaje, dado que han abierto las posibilidades a realizar en
espaniol.

En las charlas académicas, como aspectos mas relevantes se debe mencionar
acerca de los Factores de Larga Duracion, de la terapia génica y las nuevas
tecnologias en tratamiento.

Factores de larga duracion: Se han realizado multiples ensayos clinicos para
determinar la frecuencia de administracion, encontrando que dosis usualmente
puede ser entre cada semana a cada diez dias, sin embargo, segun la
caracteristica farmacocinética (modificacion especifica de la molécula), sea
observado que los productos que tienen tecnologia de modificacién por Fusién FC
tienen mayor riesgo de sangrado si no se ajusta adecuadamente la frecuencia y
cantidad de dosis. No se pueden extrapolar datos a pacientes con inhibidores ya
gue de hecho no se incluyeron en las pruebas por el riesgo de sangrados desde el
inicio y los pocos pacientes con inhibidos que han recibido estos medicamentos,
han sido porque se detectaron los inhibidores durante los ensayos luego de haber
ingresado a participar.
Se han realizado nuevos hallazgos moleculares en la busqueda de los genes
implicados en el desarrollo de inihbidores, encontrando que los pacientes con
hemofilia A severa un 20 a 30% haran de forma irremediable inhibidores, y que los
pacientes con hemofilia A leve, tienen el potencial de reconocer cualquier factor
externo como no propio y desarrollar inhibidores asi su administracion sea
ocasional 0 infrecuente.
Se han realizado estudios para modificar el Factor von Willebrand que transporta
al factor VIII, encontrando que el factor von Willebrand murino prolonga esa vida
media.

Los estudios de terapia fénica han encontrado resultados que son ambiguos, en

algunos tienen un resultado no tan favorable dado que aun se desconoce la
frecuencia con que los virus modificados deben ser administrados para que
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persista su efecto sobre las células que producen el Factor IX. Estan en fase Il de
investigaciéon la mayoria de ellos, se debe esperar resultados méas claros.

Se han realizado pruebas de modelos tedricos para inducir disminucion de la
produccion de inhibidores utilizando productos que se consuman por via oral,
esperando con ello que el organismo humano reconozca como algo normal los
factores exdgenos que se administran. Modelos en estudio aun no arrojan
resultados concluyentes.

La novedad en este congreso, fue la presentacion de la generacién de
Anticuerpos que evitan el uso de factores, dado que activan la unidn del factor IX
con el factor X, de modo que se activa la cascada de coagulacion evitando todos
los pasos previos a este punto, con estudio en Fase lll, se espera en pocos afios
tener resultados favorables que ya se han observado, teniendo en cuenta que la
administracion podria oscilar en ser cada mes aproximadamente y que seria
subcutaneo y no intravenoso.

La asamblea general de la Federacion, realizada el dia 29 de Julio, tuvo como
aspectos de importancia, la reelecciéon de Allan Weil como presidente de la
Federacion, se escogié sin consulta de los paises miembro de la FMH por
cuestiones técnicas y econdmicas, como sede del Congreso del afio 2022 la
ciudad de Montreal. Hay un reto importante y es que a partir del afio 2020 la
Sociedad Internacional de Hemostasia y Trombosis realizara un congreso anual y
no bianual como se venia realizando y que se intercalaba con el de la FMH, lo cual
pone en alerta el futuro de la realizacibn de estos eventos. En 2018
el Congreso serd en Glasgow Escocia y en 2020 en Malasia (escogidas estas
sedes hace 4 y 2 afos respectivamente)

14.COALICION DE LAS AMERICAS

En el afio 2013 en el entrenamiento de la FMH para paises latinoamericanos en Bogot4,
se lanz6 una idea de crear un grupo de ONM que recreara “el consorcio europeo de
hemofilia de Europa” en América.
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El fin dltimo es en que los paises hermanos y americanos formen una estructura en donde
el fin principal en mejorar e iguale por lo alto la atencién en nuestro continente, y que cada
hemofilico se pueda desplazar por viajes o cambiar de pais y que sepa que va a recibir el
mismo tratamiento.

Eso si, sin estorbar las actividades de la FMH.

Para mostrar en que se quiere trabajar ya se disefié un cuestionario de preguntas para
poder conocer la real situacién de a atencion en cada pais y esto con base en el censo de
Colombia y las experiencias de Brasil y EEUU.

15. INFORMES DE LOS CAPITULOS

Se anexan los informes de los capitulos, se aclara que por enfermedad de la
presidenta del capitulo de la costa atlantica este informe no se presentara

16. ENTREGA DE LA PROGRAMACION DE ACTIVIDADES ANO 2016

Mes Fecha Actividad No.
Asistentes

Febrero 22 |Celebracion dia
Mundial de las
Enfermedades
huérfanas

Marzo 24-26 | Asamblea general y
entrenamiento junta
directiva

Abril Celebracion Dia
mundial de la
hemofilia

Abril Visita federacion
Mundial de Hemofilia

Julio Campamento Nacional
de Jévenes

Agosto
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Octubre

Fiesta de los Nifios

Noviembre

Diciembre

Fiesta de Navidad

Muchas gracias por su atencion.

Sergio Robledo R. M.D. MSP

Presidente
Director Cientifico.
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