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Presentacion

En SAF Espafia nos dedicamos a proporcionar informacion y asesoramiento a través del
correo electronico y de nuestro sitio web. Nuestro lema es “SAF no solo trombos”, nuestro propdsito
es dar a conocer nuestra enfermedad y promover la investigacion sobre ella.

La idea de impulsar esta Asociacion surge a raiz de la creacion de un grupo sobre el SAF en Fa-
cebook y tras detectar que no existia en Espafa ninguna asociacién de afectados por el SAF uni-
camente.

Todo ello comienza en el ultimo trimestre de 2013, si bien es en el momento en el que contactan
con nostrosos de la plataforma “TODOS SOMOS RAROS, TODOS SOMOS UNICOS’, cuando
realmente empezamos a ser conscientes de la necesidad de una Asociacién SAF Espana.

Tras multiples contactos y distintas reuniones, a principios de 2014 comenzamos con la redaccion
de los estatutos y con la iniciacion de los tramites burocraticos. En abril de 2014 tiene lugar la reu-
nidon de constitucion legal de la Asociacién, en la cual se aprueba el texto de los estatutos y su pre-
sentacion ante el Ministerio del Interior de Espafia, asi como el nombramiento de la primera junta
directiva de la Asociacién de afectados por sindrome antifosfolipido SAF Espana:

Presidente: Don Gustavo Amorés Amoros.
Vicepresidente y Secretario: Don Salvador Monleén Boluda.
Tesorero: Don Roberto Martin Santos.

El 11 de junio de 2016, fuimos ratificados como miembros de pleno derecho de la Federacion Es-
pafola De Enfermedades Raras (FEDER), entidad de ambto nacional sin animo de lucro que auna
esfuerzos para hacer visible el grave problema de salud publica que suponen las enfermedades
poco frecuentes en Espafia, luchando contra el fuerte impacto que sufren directa e indirectamente
los pacientes y sus familias.

El presente documento corresponde a la memoria de actividades del ano 2018 de la asociacion
espanola de sindrome antifosfolipidico, recogiendo en el mismo la estructura de la organizacion, su
funcion, objetivos y actividades celebradas.



;Quie es el sindrome Antifosfolipidico?

Conocido médicamente como el sindrome antifosfolipido (SAF) y mas coloquialmente como
‘sangre pegajosa’, el sindrome de Hughes es una enfermedad autoinmune que afecta a la sangre
y su capacidad de coagular. Un sistema inmunoldgico hiperactivo produce anticuerpos antifosfolipi-
dos que hacen que la sangre coagule demasiado rapido tanto en venas como en arterias.

Todavia no se sabe por qué el sistema inmune se vuelve hiperactivo y se ataca a si mismo, pero
la creciente evidencia clinica indica que hay probablemente una predisposicion genética que se
activa en personas predispuestas a padecer la enfermedad. Los factores desencadenantes pue-
den incluir infecciones virales, tales como fiebre glandular y herpes, u otros causantes de trombos,
tales como la inmovilidad, la deshidratacién, la cirugia, los anticonceptivos orales y el embarazo.

Con el sindrome de Hughes / antifosfolipido, la coagulacion de la sangre puede afectar a cualquier
vena, arteria u 6érgano en el cuerpo y las consecuencias pueden incluir condiciones potencialmente
mortales, como ataques cardiacos, accidentes cerebrovasculares y la trombosis venosa profunda.
En el embarazo, los anticuerpos pueden causar aborto involuntario, preeclampsia, bebés con bajo
peso, partos prematuros y muerte fetal. También puede causar sintomas de bajo grado, tales como
dolores de cabeza, migrafias, mareos, problemas de memoria y fatiga. No todas las personas con
sindrome de Hughes / antifosfolipido desarrollan trombos y / o0 problemas en el embarazo y, si bien
algunas personas pueden vivir libres de sintomas, otras se ven gravemente afectadas en su vida
diaria. Se necesita mucha mas investigacion antes de que se pueda responder a estas preguntas.

Personas de todas las edades, incluyendo nifios, pueden tener el sindrome de Hughes / antifosfoli-
pidico, pero tiende a afectar principalmente a la poblacion entre 20 y 50 afios de edad, y mas a las
mujeres que a los hombres. Es dificil evaluar como de comun es, ya que a menudo los afectados
estan mal diagnosticados o no lo estan en absoluto y, hasta ahora, no se han realizado estudios
epidemioldgicos a gran escala. Sin embargo, algunas estimaciones indican que nos encontramos
ante una incidencia de 5 nuevos casos por 100.000 personas al afo. La buena noticia es que el
sindrome de Hughes / antifosfolipido es potencialmente prevenible y tratable si se diagnostica a
tiempo. Ser diagnosticado tan pronto como sea posible y ser tratado correctamente parece tener
una relacion directa con el bienestar futuro de los pacientes. La mayoria podra llevar a cabo una
vida normal siempre y cuando siga el tratamiento correctamente, pero, por desgracia, un pequeno
numero de personas seguira experimentando trombos a pesar de estar en tratamiento. Todavia no
se conocen las razones.



Composicion de la asociacion

SAF Espafia formamos un grupo de personas afectadas por el sindrome antifosfo-
lipidico, asi como familiares, voluntarios y asociados colaboradores, mayores de edad y
residentes en Espafia.

Junta directiva hasta 7-06-2019

Presidente: Gustavo Amoros Amoros
Vicepresidente: Salvador Monleon Boluda
Secretaria: Gema Giménez Ortiz
Tesorero: José Manuel Cartula Juan
Vocal: Silvia Aguilera Murciano

Vocal: Cristina Montes Gémez

Vocal: Jeronimo Aguero Alfonso

Junta directiva desde 8-06-2019

Presidente: Gustavo Amorés Amoros

Vicepresidenta: Laura Racionero Cortés

Secretaria: Gema Giménez Ortiz

Tesorera: Ana Garcia Hormigos

Vocal: Silvia Aguilera Murciano &,ﬁy




Responsabilidad social

SAF ESPANA nace con el propdsito de proveer de informacion y asesoramiento a toda
persona que sufra o haya sido diagnosticada con sindrome antifosfolipidico, tomando como princi-
pales objetivos de la asociacion:

1. Informar, orientar y asesorar a toda la poblacion afectada y a sus familiares, constituyendo
un punto de encuentro para todas aquellas personas afectadas y familiares.

2. Dar a conocer el sindrome antifosfolipido a la sociedad en general y al ambito sanitario en
particular.

3. Desarrollar tareas de fomento de la investigacion y extension de nuestra problematica entre
los profesionales de la medicina.




Actividades
SAF Espana




. Participacion de SAF Espana en “Ten Topics Josep
Font in Autoimmune Diseases and Rheumatology”

i T [ se realizé en Barcelona la XXl edicién del

’t“‘-‘-—-_—- Fx Los dias 15y 16 de febrero de 2019

prestigioso curso de post-grado “Ten Topics
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. Cuadrado (London Lupus Centre, London
Bridge Hospital, Londres) y la coordinacién
de los Dres. Manuel Ramos-Casals y Ricard
Cervera (Servicio de Enfermedades Autoin-
munes, Hospital Clinic, Barcelona).
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Se trata de un evento anual excepcional, al
que ha podido asistir nuestra representante
Laura Racionero, que este afio ha cumplido
21, en el que se realiza una reunién de dos
dias, que este afio ha reunido a 230 médi-
cos en formacion.

El Ten Topics ahora se lleva a cabo en siete
sedes internacionales: Londres, Barcelona,
Roma, Niza, Beirut, Buenos Aires y Hong Kong.
En Barcelona, como en afios anteriores, se
hizo mas énfasis en el sindrome de Lupus y
Hughes, y la reunién fue animada por una serie
de “consultas de pasillo”.
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Il. Rueda de prensa FEDER

El 19 de Febrero estuvimos presentes en Madrid en la rueda de prensa que FEDER dio
para presentar la campafa de este afio por las enfermedades raras. Nuestro socio Juan Carlos se
acerco y pudo hablar con la directora de FEDER Alba Ancoechea, Juan Carrion el presidente de
FEDER vy el presidente del colegio de farmacéuticos de Madrid Luis J. Gonzalez Diez, asi como
dar una entrevista a los medios que se encontraban presentes.

ASOCIAC TN ESPANCLA
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lll. Jornada por el dia de las enfermedades raras.

El 28 de Febrero nuestra vicepresidenta Laura fue a la jornada por el dia de las Enferme-
dades Raras de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, donde coincidié con nuestros
amigos de la Asociacion Espafola Sindrome Sjogren y de la A.E.E. Asociacién Espafiola de Es-
clerodermia.

IV.Acto Oficial por el «Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras».

Su Majestad la Reina presidio el Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Ra-
ras que la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (Feder), al que asistidé nuestra vicepresi-
denta, Laura Racionero, y que se celebrd el 5 de marzo bajo el lema ‘Las enfermedades raras, un
desafio integral, un desafio global’.
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V. Il Foro Debate Multidisciplinar en Trombosis

El 6 de Marzo nuestro socio Juan Carlos asistio al Il Foto Debate multidisciplinar en
trombosis, dirigido a especialistas y residentes de diferentes sociedades cientificas, asi como
a investigadores basicos con interés en las patologias trombdéticas, donde participd en la mesa
redonda de asociaciones de pacientes.

[T Faro
DEBATE MULTIDISCTIPLINAR
EN TROMBOSIS

OPTIMIZACION TRATAMIENTO ANTITROMBOTICO
EM PACIENTES COMN CAMCER

b de marzo de 2019
MADRID
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VI Il Congreso de SAF Espana

El lll Congreso de SAF Espafia tuvo lugar el 7-9 de junio en Madrid, en la
Fundacion Once, en la Calle de Sebastian Herrera, 15, 28012 Madrid.

Estamos muy orgullosos ademas de anunciar que este afo el congreso se declaro
de interés cientifico por la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) y por la
Sociedad de Inmunologia de la Comunidad de Madrid (SICAM).
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Programacion del lll Congreso de SAF Espana

Viernes 7 de junio
19:00 — 20:00 Taller, Fabian Villena Guirao, Director del Instituto de Actitudes Positivas

Positivismo inteligente tras un diagnéstico de SAF Positivismo inteligente tras un diag-
nostico de SAF

Sabado 8 de junio

8:30 — 8:45 Bienvenida y acto inaugural

A cargo de Don Gustavo Amords Amords, presidente de SAF Espana y Dofia Laura
Racionero Cortés, vicepresidenta de SAF Espana

8:50 — 9:15 Doctor Antonio Gil Aguado
Servicio de Medicina Interna del Hospital de la Paz de Madrid
La cara oculta del SAF

9:25 - 9:50 Doctor Angel Robles Marhuenda
Servicio de Medicina Interna del Hospital de la Paz de Madrid
Afectacion cardiaca y aterosclerosis precoz en SAF

10:00 — 10:25 Doctora Raquel Diaz Simén
Servicio de Medicina Interna del Hospital 12 de Octubre de Madrid
El sindrome antifosfolipidico diagnosticado en la sala de Urgencias

10:35 - 11:00 Doctora Susana Gerechter Fernandez
Servicio de Reumatologia del Hospital Ruber de Madrid

El manejo del dolor en el SAF

11:15 - 11:35 Pausa
Patrocinada por: Cafés Guilis, Pasteleria Jesus

11:40 — 11:50 Testimonio de paciente: Noelia Ramos Regueiro
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Programacion del lll Congreso de SAF Espana

12:00 — 12:25 Doctora Silvia Sanchez-Ramoén
Hospital Clinico San Carlos, Universidad Complutense de Madrid
Protocolos de asistencia en pacientes de SAF con disfuncion reproductiva

12:35 - 13:00 Doctor Antonio Serrano Hernandez

Servicio de Inmunologia del Hospital 12 de Octubre de Madrid

La calidad del diagndstico de laboratorio del SAF en Espaina. Resultados de un estu-
dio sobre 38 hospitales en la primavera de 2019

13:35- 14:00 Doctor Ricard Cervera Segura

Jefe del Servicio de Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinic de Barcelona
SAF Catastrofico

14:15 - 14:30 Fin de la jornada médica

14:30 — 17:00 Comida

17:00 — 18:00 Taller, Agustin Huete Garcia, Sociologo
La inclusion social de tu familiar con SAF

18:15 — 19:30 Asamblea de socios

19:30 Clausura de la jornada




VII. Presentacion de las nuevas mascotas de la aso-
ciacion: Los Safitos.
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VIIl. Congreso Europeo de Reumatologia (EULAR)

Nuestra socia Silvia Aguilera se traslad6 hasta el Congreso Europeo de Reumatologia, que
se celebré Madrid del 12 al 15 de junio, y el cual, aglutind mas de 300 presentaciones y mas de
100 sesiones orales, que demostraron que la investigacion en enfermedades reumaticas en Euro-
pa e sta en continuo crecimiento.

Todo ello con el objetivo de ofrecer una plataforma donde médicos, cientificos, pacientes y sus fa-
milias, profesionales de la salud y de la industria farmacéutica, puedan intercambiar los avances,
experiencias, nuevos tratamientos asi como evaluar el impacto, la carga y el costo de las enfer-
medades reumaticas y musculoesqueléticas para el individuo y la sociedad.

En la programacion del congreso destacaron las ponencias abiertas, las sesiones cientificas, los
simposios via satélite o presentaciones dinamicas, entre muchas otras actividades.

» ' —

'N FRANKFURT
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IX. Annual Patient Event ‘The Big Three — Lupus, Hu-
ghes Syndrome & Sjogren’s Syndrome’

El profesor Graham Hughes, reumatdlogo consultor y director del London Lupus Centre
organizé su segundo evento anual para pacientes, ‘Los tres grandes: lupus, sindrome de Hughes
y sindrome de Sjogren’, con el invitado especial el Dr. Chris Steele. Evento al que asistid nuestra
Vicepresidenta Laura el pasado 13 de septiembre.
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X. 16 Edicion del International Congress on Anti-
phospholipid Antibodies (ICAPA)

La 162 Edicidn del International Congress on Antiphospholipid Antibodies (ICAPA) se llevd
acabo del 17 al 20 de Septiembre de 2019, en la ciudad de Manchester (Inglaterra, Reino Unido)
bajo la direccién del Prof. lan Bruce (Arthritis Research UK Centre for Epidemiology, The Universi-
ty of Manchester and Director, NIHR Manchester Biomedical Research Centre Academic Director,
Health Innovation Manchester).

Alli, se reviso, discutidé y debatié muchos temas emocionantes y de gran relevancia para una
variedad de subespecialidades médicas que incluyen reumatologia, hematologia, obstetricia y
neurologia. Los aspectos cientificos del Congreso también abarcaron muchas disciplinas, incluida
la genética, la biologia vascular, la inmunologia, el diagnéstico y la trombosis. Lo que permitid pro-
porcionar una plataforma ideal para cientificos y médicos de todo el mundo y multiples disciplinas
para discutir investigaciones recientes e innovadoras y establecer una hoja de ruta para futuras
investigaciones en trombosis y sindrome antifosfolipido.

Manchester Universiey

First trimester loss

management
Only area where clinical trials support manag
« Only a g

« Low dose aspirin +LowW molecular weight heparin

« Live birth rate of 70-80% with therapy
» 10% without
+ 40% with aspirin only

+ Risks of later pregnancy complications persist

* Supportive care

= The path to autoimmunity ... a very
Mancunian approach!

= APS - the syndrome

= What causes the manifestations of APS?
= The cards you are given
= The chance encounters

= Why | should not test my children for APS if |
have APS?

= The rest of the day
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XI. Xl Reunion GEAS.

El 18- 19 de Octubre pudimos estar presentes, gracias a nuestro socio Juan Carlos Aguilera, en
la Xl Reunién de GEAS, que participé como moderador en la sesion de pacientes-enfermeria.

Este afio la reunion quiso dar una especial relevancia a las asociaciones de pacientes, asi como a
la enfermeria especializada en EAS, sin dejar de lado la presencia del trabajo multidisciplinar con
otras especialidades y la presencia de ponentes internacionales, como los doctores Andrea Doria
y Luca Cantarini.

: L0 7 R
17-18 Octubre 2019
Hotel Rafael Atocha. Madrid
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XIl. Crecemos juntos

Adhesion de SAF Espana a:

A F FEDERACION ESPANOLA
- easan DE ASOCIACIONES
DE ANTICOAGULADOS

www.anticoagulados.info

ASOCIACION DE PERSONAS
UN iM i CON ENFERMEDADES CRO-
NICAS INFLAMATORIAS IN-

MUNOMEDIADAS

www.unimid.es

DesignaciéndeSilviaAguileracomorepresentantede SAFESPANAen:

-
e, European - . .
os N Refefence Connective Tissue and Musculoskeletal
LY

KT Network Diseases (ERN ReCONNET)

21



CONTABILIDAD

INGRESOS

ENERO
FEBRERO
MARZO
ABRIL

MAYO
JUNIO

JULIO
AGOSTO
SEPTIEMBRE
OCTUBRE
NOVIEMBRE
DICIEMBRE

TOTAL INGRESOS

GASTOS BANCARIOS

ENERO
FEBRERO
MARZO
ABRIL

MAYO
JUNIO

JULIO
AGOSTO
SEPTIEMBRE
OCTUBRE
NOVIEMBRE
DICIEMBRE

TOTAL
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322,02 €
20,00 €
50,00 €

1.178,28 €
452,00 €
853,20 €

1.800,00 €

48,79 €

620,60 €
20,00 €

658,49 €

1.610,00 €

7.633,38 €

0,00 €
0,00 €
0,00 €
144,71 €
40,57 €
12,10 €
91,72 €
12,10 €
62,26 €
12,10 €
47,67 €
67,76 €

490,99 €



CONTABILIDAD

GASTOS

ENERO

VIAJE TEN TOPIC BARCELONA 294,69 €
DEVOULUCION GASTOS A SOCIA 16,78 €
MARZO

TELEFONO ASOCIACION MOVIL 101,00 €
ABRIL

CORREQS ESTATUTOS 4,05 €
RECIBO SOCIOS FEDER 75,00 €

DEVOLUCIONES RECIBOS SOCIOS 174,00 €
MAYO
CONGRESO MADRID TREN - PONENTES

390,10 €
DEVOLUCIONES RECIBOS SOCIOS 20,00 €

JUNIO

COMIDA TOTAL CONGRESO 1.286,30 €
COMIDA CONGRESO PONENTES 231,00 €
GASTOS CONGRESO 172,14 €
SONIDO CONGRESO 1.286,30 €
HOTEL PONENTE LOZANO 169,00 €

TOTAL GASTOS ANO 2019
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JULIO
IMP.AEAT-MOD:790 19,12 €
LEY PROTECCION DATOS 181,50 €

DEVOLUCIONES RECIBOS SOCIOS 40,00€

SEPTIEMBRE

CONGRESO LONDRES 371,84 €
GASTOS TELEFONO 2019 43,23 €
DOMINIOS WEB 57,93 €

DEVOLUCIONES RECIBOS SOCIOS 60,00 €

OCTUBRE

CORREOS NUEVOS ESTATUTOS 5,20 €
NOVIEMBRE

MARKETING NUEVOS FLAYERS 187,55 €
DICIEMBRE

CONGRESO MANCHESTER 568,70 €
NUEVO HOSTING Y DOMINIO 115,96 €

DEVOLUCIONES RECIBOS SOCIOS 90,00 €

5.962,29 €



