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EDITORIAL

Asocicion de Hemofilia de la Comunidad

21 HEMOTIVO

Volviéndonos a ver

Arrancamos en esta 42 edicion de
la revista, recordando que este ano
pudimos al fin celebrar nuestra asam-
blea anual de socios en persona. Asi,
el sdbado 9 de julio, nos reunimos en
la sede tanto técnicos, miembros de
juntay socios (11 personas), a las que
se unieron mas personas (12 mas) via
online. Y es que probamos una foér-
mula “mixta” que resulto interesante
y practica, aunque también tuvimos
algun problemilla técnico.

Sabemos que la pandemia por Co-
vid-19 nos ha cambiado, nuestra ma-
nera de relacionarnos, de trabajar...
es por ello, que hay ciertos cambios
que ya forman parte de nuestros ha-
bitos en el dia a dia... como por ejem-
plo, comunicarnos via online, tanto
para trabajar, formarnos e incluso en
nuestros momentos de ocio. Lo im-
portante es seguir comunicdndonos
de una manera u otra y participar,
cuando os comentamos lo que va-
mos organizando a lo largo del ano
en ASHECOVA. Pues vuestra opinién
es fundamental en nuestro trabajo y
si queremos mejorar en los servicios
y actividades que os proponemos, es
necesario que haya una respuesta.
Por ello, siempre estamos abiertos a
sugerencias que podéis hacer de la
manera que os resulte mads comoda
(via email, llamada telefénica, buzén
fisico en la sede...)

Siempre tenéis la ocasién de parti-
cipar cuando querais...ahora que rea-
lizamos esta revista, también podéis

aportar ideas, participar en alguna
entrevista, proponiendo alguin tema
en particular del que os gustaria que
se hablase, anunciando vuestro nego-
cio en caso de ser autbnomos....

Pensamos que la asociacién se
hace entre todos y para seguir “cre-
ciendo” como entidad, necesitamos
que cada cual ponga “su granito de
arena”...en otras palabras, es preciso
que la cuidemos entre todos y para
ello, el primer paso es sentir que for-
mamos parte de ella.

Si no nos identificamos, sera difi-
cil que se mantenga como un érgano
Vivo que crece.

Sabemos que las circunstancias
no son las mismas en el colectivo que
formamos ASHECOVA ahora que hace
30 6 40 anos, sin embargo, la esencia
de contar con un grupo amplio de
iguales y profesionales que intentan
mejorar la vida de todos nosotros, es
algo que no olvidamos, pese a buscar
nuevas maneras de “relacionarnos”.

Esperamos disfrutéis de esta nue-
va edicion que como ya dije “hacemos
pory para vosotros”

Encarni Monreal
Responsable Ocio y Cultura
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ASESORAMIENTO
ESCOLAR EN
HEMOFI|LIA

W Si como centro tienes

escolarizado a un nino,
nina o adolescente con
hemofilia u otra

Si tienes un hijo o
hija con hemofilia

u otra | ) S
, coagulopatia congénita
coagulopatia
congenita
Nuestra psicologa se
LLama a ASHECOVA desplazard al centro
y pide asesoramiento para realizar
asesoramiento
D% 2ka 209 personaizado
necesario. \
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Asociacion de Hemofilia \\§ VALENC'ANA
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PSICOLOGIA

ASESORAMIENTO ESCOLAR EN HEMOFILIA

Por Sonia Laguna

El asesoramiento escolar en Hemofilia ofre-
ce informacién y soporte psicoeducativo a
aquellos centros formativos que lo soliciten. La
finalidad que se persigue es poder dotar de una
informacion objetiva, especifica y personaliza-
da a profesores y profesoras que se relacionan
diariamente con ninos, ninas y adolescentes con
hemofilia u otras coagulopatias congénitas. Se
trata de una accion preventiva que posibilita a
los y las docentes responder adecuadamente a
las necesidades de los menores, sin discrimina-
cién alguna, ofreciendo los apoyos oportunos
ante situaciones de necesidad.

En ocasiones, lo que ocurre es que los pro-
pios familiares se sienten incapaces o ineficaces
a la hora de transmitir la informacién relaciona-
da con la enfermedad. La implicacién emocional
que conlleva emociones tales, como el miedo o
la pena, sesgan el tipo de informacion que la fa-
milia ofrece al profesorado, afectando a la re-
lacion que éste establece con el propio alumno.
Esto puede traer complicaciones a largo plazo.

Rl Cea LY

Entre las demandas mas comunes encontra-
mos:

-Desconocimiento parcial o absoluto de qué
es la hemofilia, sus causas, consecuencias y tra-
tamiento.

-Confusién en torno a las capacidades del
menor a la hora de realizar ciertas actividades,
especialmente, aquellas relacionadas con el de-
porte y la actividad fisica.

-Asesoramiento psicoeducativo que tiene en
cuenta la Psicologia del Desarrollo y las caracte-
risticas concretas del menor.

-Pautas de relacién funcionales que posibili-
ten un crecimiento sano y la integracion

-Dificultad a la hora de discriminar entre
la gravedad de las lesiones y/o hemorragias y
como intervenir frente a éstas.

El asesoramiento se realiza por parte de la
psicéloga de la entidad, la cual se desplaza has-
ta el centro educativo que demanda el servicio,
previa coordinacién con la familia y la direccién
o tutor/a del alumno/a en cuestion, para reco-
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ger y valorar la demanda. Esto garantiza que el
asesoramiento se desarrolle teniendo en cuan-
ta las caracteristicas del menor, sus circunstan-
cias familiares y sociales, ofreciendo con ello
una accién integral y ajustada a las necesidades
de cada situacion.

El protocolo a sequir es el siguiente:

-Recogida de la demanda: El servicio puede
ser demandado por los propios familiares y/o el
personal educativo del centro..

-Ficha de Asesoramiento escolar (SAP. 11.
PC4- Ed. 01): Una vez concretada la demanda,
se procede a abrir la ficha de asesoramiento
escolar donde se reflejan los datos relativos al
centro (Nombre del centro, domicilio, persona
de contacto, caracteristicas de la demanda), las
caracteristicas del menor o joven con hemofilia
(Tipo de hemofilia, gravedad, presencia o no de
inhibidores, tipo de tratamiento, curso, etc.) y
las caracteristicas mds destacadas de su siste-
ma Familiar (Estructura familiar, observaciones
de la demanda, observaciones de las interaccio-
nes padres-hijos).

-Coordinacion centro educativo: La psicéloga
se coordina con el personal del centro educati-
vo para concretar diay hora para realizar el ase-
soramiento.

-Desplazamiento al centro educativo: El cen-
tro educativo puede ubicarse en cualquier pun-
to de la geografia de la Comunidad Valenciana.
Para ello, ASHECOVA cuenta con una furgoneta
y un GPS incorporado que permite realizar los
viajes con mayor seguridad.

8 1 HEMOTIVO

ASESORAMIENTO ESCOLAR
EN HEMOFILIA
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-Desarrollo del asesoramiento: Tienen lugar
el encuentro entre los diferentes profesiona-
les. El asesoramiento puede variar en tiempo y
personal del centro implicado.

-Encuentro familiar: Una vez realizado el
asesoramiento se procede al encuentro con la
familia para devolver aquella informaciéon que
pueda facilitar la integracién del menor en el
centro, asi como algunas pautas, en caso de que
fuera necesario.

-Registro y archivo: Se registran las observa-
ciones pertinentes al asesoramiento realizado
y se archiva la ficha como parte de las interven-
ciones realizadas en el contexto del menor.

Por Gltimo nombrar que el servicio se desa-
rrolla gracias a la colaboracién de la Conselle-
ria de Sanidad y Salud Publica a través de la Fi-
nanciacién del Programa Integral de atencién
Bio-psico-social en hemofilia.




TALLERES DE VENOPUNCION EN HEMOFILIA

Un recorrido desde sus inicios

Los talleres de venopuncién en enfermeria
son una de las acciones formativas que ASHE-
COVAviene desarrollando en los Gltimos anos.

Estos nacen de la necesidad de los propios
pacientes y sus familias que demandan una
formacion especifica para el personal sanita-
rio de enfermeria, puesto que en ocasiones,
son ellos mismos los que deben de realizar
este asesoramiento con cierta celeridad y al-
tos niveles de estrés al encontrarse bajo situa-
ciones de tension, urgencia y vulnerabilidad,
como pueden ser: sufrir una caida, lesién o
traumatismo que deriva en hemorragia, ne-
cesitar apoyo para la administracién del trata-
miento, someterse a intervenciéon quirdrgica,

estar hospitalizado por causas ajenas a la hemo-
filia y otras muchas situaciones sensibles que
precisan que el personal de enfermeria dispon-
ga de los conocimientos y habilidades necesarias
para desempenfar una atenciény acompanamien-
to adecuados, sin necesidad de que los pacientes
y familiares sean los Unicos conocedores sobre
cémo administrar el tratamiento.

Motivados con este propodsito y con la finali-
dad de que pacientes y familiares puedan sen-
tirse seguros y apoyados en esos momentos de
dificultad nace, en el afo 2017, el primer taller
de venopunciéon dirigido a profesionales de la
enfermeria.

Alumna practicando la técnica de venopuncion. Al fondo, D. Rafa Curats con una de las asistentes al curso.

Afo 2017
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El taller tuvo lugar mediante la colaboracién
de la Escuela Valenciana de Estudios de la Salud
(EVES) y el apoyo técnico de D. Rafa Curats y
Dna. Pau Bosch, ambos enfermeros de la Uni-
dad de Hemostasia y Trombosis del Hospital
Universitario La Fe de Valencia, con amplia ex-
periencia en el acompanamiento de pacientes
con coagulopatias congénitas. En su desarrollo
se formo en la preparacion y administracién del
tratamiento mediante el uso de Kits demostra-
tivos facilitados por diferentes companias far-
macéuticas.

El taller tuvo tan buena acogida que en 2018
se realizé una segunda edicién del mismo.

Ashecova

Asocincion de Hemolilia ]
da la Comurided Valencians

4

-

Es el ano 2019 cuando ASHECOVA decide
dar un salto cualitativo, encaminando la forma-
cién al contexto universitario. Bajo la premisa
de “A mayor sensibilizaciéon y formacién, mejor
calidad en la atencion de los pacientes”, la Uni-
versidad CEU Cardenal Herrera nos abrié sus
puertas para impartir dicha formacién a estu-
diantes de tercero y cuarto de enfermeria. La
formacion se presentd con caracter optativo y
voluntario llegandose a impartir hasta en dos
ocasiones ese mismo ano, debido al gran inte-
rés que supuso tanto para los alumnos como
para el propio profesorado.

Alumnas practicando la técnica de venopuncion junto a Diia Pau Bosch. Afio 2019

10 8 HEMOTIVO ﬁ
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Para el 2020 nos vemos obligados a suspen-
der las fechas programadas como consecuencia
de la irrupcién de la pandemia por COVID-19,
afectando, a su vez, al 2021 como consecuencia
de las recurrentes olas de contagios.

Es en este ano, en concreto el pasado 6 de
abril, cuando Ashecova retoma nuevamente en
colaboracion con la Universidad CEU Cardenal
Herrera, la imparticion de esta necesaria for-
macion. Para este ano, ademas contamos con
el reconocimiento de la propia Universidad que
ha incluido la formacién dentro de su plan de
estudios, pasando a ser de caracter optativo a
obligatorio para los alumnos de 4° de enferme-
ria. Nuevamente contamos con la colaboracién

Clase tedrica sobre Hemofilia a alumnos de 4° de
enfermeria. Afio 2022

En apenas tres anos, el curso de venopunciéon
en hemofilia ha formado a 70 profesionales y
mas de 150 estudiantes de enfermeria. Desde
ASHECOVA estamos confiados que los conoci-
mientos impartidos y las practicas realizadas
reportaran, tanto a corto, como largo plazo,
mejoras en la relacién del paciente con el pro-
fesional de enfermeria, facilitando asi, relacio-
nes mas seguras y confiables que benefician a
ambos.

indiscutible de Pau Bosch, que asesord sobre
hemofilia a los asistentes y, la participacién de
nuestra psicéloga Sonia Laguna, que ofrecié he-
rramientas para la regulacién emocional frente
a la administracién del tratamiento. Posterior-
mente se practicé en la preparacion de los dife-
rentes concentrados de factor con el soporte
técnico ofrecido por diferentes farmacéuticas
colaboradoras como Bayer, Roche, Grifols,
Sobi, Octapharma y Novo Nordisk. Nuestro
agradecimiento a todas ellas.

El 24 de mayo se realizé un segundo taller
siguiendo el mismo formato.

et Y e nd
ia solucién
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De izquierda a derecha: Dra. Marta Lluesma profesora

del Departamento de Enfermeria de la Universidad

CEU Cardenal Herrera, Pau Bosh enfermera UHT y
Sonia Laguna, psicologa ASHECOVA. Afio 2022

Si  estds interesado o interesada en
conocer mas sobre lo que hacemos en estos
talleres puedes visitar la web de ASHECOVA
apartado “materiales/talleres” donde podras
encontrar y descargar contenidos y materiales
relacionados sobre éste temay muchos otros.
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TALLERES DE AUTOTRATAMIENTO

Si conoces cerca de ti a alguna persona con
hemofilia u otra coagulopatia congénita como
puede ser la enfermedad Von Willebrand, o si
eres portador de alguna de estas, sabras que
la administraciéon de su tratamiento conlleva
numerosas complicaciones tanto a nivel fisico,
como emocional. Su administracion, al ser por
via intravenosa, requiere de la adquisicién de
habilidades y destrezas para aplicar adecuada-
mente el tratamiento, asi como una buena ges-
tion emocional, especialmente, a lo que se re-
fiere a la regulacién emocional del miedo.

Cada ano, desde ASHECOVA realizamos el
taller de autotratamiento que va dirigido a pa-
cientesy familiares que quieren aprender admi-
nistrar el tratamiento. Durante su desarrollo se
ofrece a los asistentes la posibilidad de apren-
der la técnica de venopuncién, sin necesidad
de hacerse dano, mediante el uso de materia-
les que permiten realizar su practica de forma
segura, independientemente de la edad que se
tenga. Ademads, se ofrecen estrategias para en-
trar en estados de calma que permiten afrontar
con mayor seguridad la situacién frente al pin-
chazo.

El altimo taller tuvo lugar el pasado 1 de oc-
tubre en el que participaron 14 personas. Una
vez mas, contamos con la participacién de nues-
tra companera Dna. Pau Bosch, enfermera de la
Unidad de Hemostasia y Trombosis del Hospital
Universitario La Fe de Valencia y Dna. Sonia La-
guna, psicéloga de ASHECOVA.

Si estds interesado o interesada en realizar
este taller, [lama a la asociaciéon y haznoslo sa-
ber. Realizaremos un préximo taller en funcién
de la demanda recibida.

Trabaja
mejorar el
al trat
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“"TRATO ADECUADO AL ALUMNADO
CON DISCAPACIDAD EN EL AMBITO EDUCATIVO”

INTERVIENEN:

PROTOCOLO DE ATENCION AL ALUMNADO

PROTOCOLO DE ATENCION AL ALUMNADO
CON HEMOFILIA

Por Sonia Laguna

El pasado mes de septiembre, a peticién del
Comité de entidades representantes de perso-
nas con discapacidad de la Comunidad Valen-
ciana, CERMI-CV, nuestra psicoéloga Sonia La-
gunay nuestro socio Cesar Gabriel, de tan solo
10 anos de edad, participaron en el rodaje de
este video con la finalidad de dar a conocer, en
el &mbito educativo, qué es la hemofilia y qué
factores son necesarios tener en cuenta para
lograr una educacién inclusiva del alumnado
con hemofilia.

El video formard parte de los recursos y ma-
teriales de los centros de formacién, innovacién
y recursos educativos, CEFIRE, cuya finalidad
es la de Favorecer la formacién continua del do-
cente como profesional, exigida por el actual
sistema educativo en aspectos tan fundamen-
tales como la atencién a la diversidad y la no
discriminacién.

En la grabacién podemos very escuchar a Cé-
sar contarnos sobre su experiencia en su cole-
gioy como le es de gran ayuda que sus profeso-
resy companeros conozcan la enfermedad para
poder recibir aquellos apoyos puntuales que
necesita, especialmente cuando hay aparicién
de sangrados o periodos de reposo.

14 1 HEMOTIVO ﬁ
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Por otro lado, nuestra psicéloga apunta a la
consideracién de las necesidades psicoemocio-
nales y sociales, la importancia de la comunica-
cién constante entre la familia y el centro, asi
como la Flexibilidad del profesorado para adap-
tar algunos contenidos didacticos a las circuns-
tancias fisicas del alumnado con hemofilia.

Os dejamos toda la informacién en el siguien-
te video:

PULSA AQUi PARA VER EL VIDEO

CeRMI=CV

Comité de Entidades Representantes de Personas con
Discapacidad de la Comunidad Valenciana

Declarada de utilidad pabiica
05 de septiembre 2019


https://www.youtube.com/watch?v=06kxewzeA-E&t=3s

TRATO ADECUADO A ALUMNOS Y ALUMNAS CON DISCAPACIDAD

8
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-Que tengan mucho cuidado porque se pueden hacer dano,
y cada vez que se hacen dano, decirlo, no tener verglienza.
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ENCUENTROS

EN FEMENING

Por Encarni Monreal

Desde mayo, hemos incluido nuevas activida-
des en este colectivo de mujeres en ASHECOVA.

Coloquios “Salud en femenino”

El viernes 20 de mayo a las 18:00 horas, nos
reunimos en la sede de ASHECOVA un grupo de
mujeres del colectivo de la Asociacion al que lla-
mamos “Encuentros en femenino”, para hablar
sobre lo que significa para cada una “tener sa-
lud”, asi como los aspectos que incluye el con-
cepto de salud relacionados con el bienestar
fisico, psiquico y emocional. Este fue el primer
coloquio que organizdbamos no sélo dirigido a
las mujeres de nuestra entidad, sino también
abierto a otras asociaciones colaboradoras, asi
como mujeres que conocemos del barrioy con
las que tenemos relacion.

Pasamos una tarde muy amena compartien-
do puntos de vista, experiencias o anécdotas
curiosas y divertidas.

Asistieron 9 mujeres, tanto de nuestra aso-
ciacion como de fuera de la misma (del ambi-

to de la enfermeria, comunicaciéon audiovisual
y farmacia). Fue muy enriquecedor el comen-
tar experiencias distintas de las que pudimos
aprender las unas de las otras y recordamos lo
importante que es tener tiempo para cuidarnos
(autocuidado).

Agradecemos la propuesta que nos hizo
Eloy Martinez; estudiante del master de “Coo-
peracién para el desarrollo” que nos propuso
esta colaboracion con el grupo de mujeres de
la entidad para conocer su opinién respecto al
concepto de salud en ellas mismas. También
pensamos que como cierre, podiamos realizar
una meditacion a cargo de Noelia Munoz (que
imparte yoga en la asociacién) y a la que agra-
decemos ese regalo que fueron unos minutos
dedicados a cada una de nosotras.

Tras este primer encuentro, en junio volvi-
mos a realizar otro sobre recursos sanitarios
y para hablar del concepto de “autocuidado”.
Realizaremos mdas encuentros como éste para
hablar de temas que nos interesan sobre alguin
aspecto relacionado con la salud, tal y como
comprobamos tras pasar un cuestionario ané-
nimo para saber los intereses de las asistentes.
Contando por el momento con la colaboraciéon
de Lilian Castro, agente de salud de base comu-
nitaria para dar estas charlas.




Albergue de mujeres en Mdlga

El pasado fin de semana (del 3 al 5 de junio) nos
reunimos 20 mujeres procedentes de toda Espana
en Malaga, para conocer “nuestras rarezas”...

Todas compartiamos algo; ser portadoras de he-
mofilia o tener otra coagulopatia menos frecuente
todavia. Era la primera vez que participdbamos des-
de ASHECOVA, ya que a la primera edicion del even-
to no pudimos acudir, pero en esta ocasion si. Pues
pensamos que era una buena ocasién para conocer-
nos, saber de otras experiencias, otros abordajes de
la enfermedad...

Asi damos las gracias a FEDHEMO por organizar
este encuentro que pensamos fue muy enrique-
cedor para todas, pues aprendimos las unas de las
otras y conocimos otros enfoques para saber mas
acerca de las diferentes coagulopatias.

También recordamos lo importante que es visibi-
lizar ala mujer portadora o con coagulopatia no sélo
de manera conjunta como en este encuentro, tam-
bién desde cada asociacién. Pues sabemos lo nece-
sario que es seguir informando y concienciando de
que también nosotras podemos tener sintomas que
pueden necesitar de un tratamiento personalizado.

Por ello, en ASHECOVA, creamos el grupo de
apoyo “Encuentros en femenino” que coordina En-
carni Monreal, que asistié a ente encuentro junto a
otra socia, Magdalena Raycheva.

ﬁ HEMOTIVO 1 17
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Escapadas de verano

El pasado sabado 2 de julio, realizamos
nuestra 32 salida del grupo “Encuentros en Fe-
menino”. En esta ocasién, no quedamos en Va-
lencia como en ocasiones anteriores, pues las
altas temperaturas que teniamos, nos hicieron
pensar en la playa como mejor opcién. Asi que
nos reunimos en la playa de La Patacona 5 mu-
jeres; Karen, Vera, Magdalena, Encarni y ade-
mas se unié mas tarde Pau Bosch (enfermera
de la Unidad de Trombosis y Hemostasia del
Hospital la Fe de Valencia), que anteriormen-
te me transmitié su interés por reunirse con
nosotras alguna vez al comentarle las salidas
trimestrales que realizamos.

Me parecié buena idea ya que ella conoce al
colectivoy asi pudimos hablar de los proyectos
que tenemos en marchay futuros en la asocia-
cion.

Ademads, como vino Magdalena, comenta-
mos tanto ella como yo, como fue el encuen-
tro de mujeres en Mdlaga que se celebré del
2 al 4 de junio. Una experiencia enriquecedora
para conocer a mujeres de otras asociaciones
y compartir nuestras dudas, inquietudes... Lo
cierto es que tuvimos una comida muy agrada-
ble,y por eso esperamos repetir mas adelante.

A finales de julio quedamos para despedir-
nos antes de irnos de vacaciones, en esta oca-
sion por la tarde en Valencia, para que le vinie-
ra mejor a la mayoria. Asi pudieron ir quienes
no pudieron a la comida en la playa.
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ENTREVISTA A JEFFREY VARELA

“NUESTRA SALUD MENTAI”

Por Encarni Monreal

Siempre es un placer volver a ver a Jeffrey
Varela, uno de nuestros socios veteranos, Je-
ffrey, es psicélogo y especializado en terapia
Gestalt, actualmente trabaja en Terapiados (Va-
lencia).

jHacia mucho tiempo que no nos veiamos!,
ime alegro mucho de verte de nuevo!

P- Cuéntanos para comenzar en qué consis-
te la terapia Gestalt brevemente...

R- Es una forma de terapia de la corriente
humanista, tiene ese trasfondo humanistico,
también con influencias del arte, y entiende
a la persona en relacién con el mundo y no de
manera aislada. Se trabaja de manera profun-
da con el paciente. Mas que una técnica, es un
aprendizaje, una toma de conciencia. Pretende-
mos ayudar a la persona a entender lo que le
pasay a partir de ahi, tomar sus propias decisio-
nes. No es tanto una terapia que trabaje como
“anestesia emocional” sino que les ayudamos a
tomar decisiones y a reconocer lo que les pasa.
Entendemos que la autoconcienciay también la
de los demds es muy importante para la salud
emocional. La fuerza no esta en ignorar las pro-
pias heridas, sino en roconocerlas.

P- Como especialista en salud mental,
icrees que tenemos un gran problema actual-
mente por el gran n° de personas que sufren
alguan tipo de trastorno o problema de salud
mental?

R- Si, todos en algiin momento tenemos ne-
cesidad de ayuda en este sentido por algin mo-
tivo, incluso yo mismo, como terapeuta, me doy
cuenta de ello y necesito ver lo que me pasa...

P- Pero ;crees que esa demanda de espe-
cialistas en salud mental es ahora mucho ma-
yor a causa de haber estado tanto tiempo in-
Fluidos por la Covid-19?

R- Si, sin duda que es mayor ahora esa nece-
sidad y por otro lado, cuando yo empecé hace
unos 10 6 12 anos, venian a la consulta practica-
mente s6lo mujeres, ahora también empiezan
a venir hombres, al menos en mi consulta...y
también es cierto que se esta perdiendo el es-
tigma que se tenia por el que no estaba bien
visto que fueras al psicélogo... cada vez mas,
la gente se da cuenta de que es algo positivoy
nuestro bienestar no es sélo fisico, también psi-
quico o mental...La pandemia de alglin modo,
ha destapado la vulnerabilidad del ser humano,
que pasa desaparcibida en el dia a diay nos ha
brindado la oportunidad de caer en la cuenta de
quiénes somos.
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P- Por lo que me comentas Jeffrey, ;pien-
sas que no haciamos tanto caso a eso de te-
ner una “buena salud mental” hasta que la
pandemia agudizé la situacion?

R- Si, de alguna manera nos hemos dado
cuenta de que aunque a veces no sabemos lo
gue nos pasa, cargamos con algo que esta ahi
e igual no es visible a primera vista, y es que la
pandemia ha tenido un efecto en todos noso-
tros....Aunque ya tenia bastantes pacientes an-
tes de la pandemia, en los Gltimos afnos ha au-
mentado sin duda.

P- Hace unos dias, escuché en una webinar
sobre “soledad no deseada” del Observatorio
estatal de la soledad no deseada, que el 80.5
% de la poblacion, piensa que las personas
que mas sufren este tipo de soledad, son las
mayores, sin embargo también los jovenes,
estan expuestos por ser un grupo vulnerable
y especialmente por la influencia que tienen
en ellos las nuevas tecnologias y redes socia-
les. ;Como ves Jeffrey esta situacion? ;Dirias
que cada vez hay mas jovenes con problemas
de salud mental?

R- Si, claro...ahora parece que tienes que
aparentar estar bien siempre, como si tu fue-
ras el responsable de todo lo que te ocurre y
de ahi que tengamos esa visién “narcisista” de
querer dar siempre una buena imagen en redes
sociales. Hoy no se deja espacio para la vulnera-
bilidad ...entonces no puedes crear grupos de
pertenencia, te vas quedando séloy no sélo por
quedarte en esa imagen “superficial” a través
de las nuevas tecnologias, pero influyen mucho.

Aunque tengan su parte buena también,
pues para personas con alguna enfermedad
rara o discapacidad, ayudan a comunicarse con
otras personas...tampoco hemos de ver siem-
pre que las nuevas tecnologias son sélo nega-
tivas, tienen su parte positiva. El uso excesivo,
seria lo negativo...me llama la atenciéon por
ejemplo ver a los chavales en un banco senta-
dos mirando el movil, e igual se estdn comuni-
cando, pero “sin mirarse a la cara”... ademas si
tienen muchos grupos de WhatsApp, tampoco
ayuda...e incluso veo que ahora no estd bien
visto enfadarse, cuando es algo normal... y eso
también al no saber cémo manejarnos, te aisla
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de tus amigos, de tu pareja o de tu familia...no
mostrar emociones como la verglienza es algo
que no ayuda a sentirnos parte de un grupo. En
suma, la pandemia ha dificultado que nos rela-
cionemosy en concreto, a los jovenes les ha su-
puesto un “hachazo” para poder socializar...

P- ;Podriamos decir que en tu opinion, pro-
blemas como la ansiedad, depresion... pue-
den afectarnos a unos y otros por igual? ;Nos
afectan mas segun la edad que tengamos o
afectan también a los ninos por ejemplo?

R- Pues también vemos nifios y nifas con
problemas relacionados con la depresién, la
ansiedad...y si hablamos de adolescentes, bus-
can la informacién como deciamos antes en las
redes sobre todo y tampoco ayuda el estilo de
vida que llevamos, tan absorbidos por mil cosas
que hacer, a veces los padres no estamos dis-
ponibles para estar presentes con sus dudas y
preocupaciones...con lo cual no se asimila bien
esa informacion, falta esa comunicacién entre
los miembros de la familia, veo menos espacio
para que podamos “sentir”, para poder ser vul-
nerables, sin tener que ofrecer siempre buena
imagen a los demas....



Hay emociones como la ansiedad, que pue-
de venir por diferentes causas y a través de di-
ferentes emociones; miedo, tristeza...y que si
no hay un espacio o soporte social para poder
exteriorizarla, no podremos procesarla.

P- Desde vuestro centro o centros, pues
sé que tenéis varios (en Valencia, La Canada
y Oliva), ;como trabajais?

R- Tenemos dos ejes basicos, uno es la tera-
pia y el otro, la formacién. Formamos a otros
psicologos en terapia Gestalt, y en la parte te-
rapéutica, hacemos terapia individual con adul-
tos, terapia de pareja, terapia infantil con las
familias...Ahora estamos poniendo en marcha
un taller para padres con ninos recién nacidos
(bebés), pues es un momento intenso y dificil,
También tenemos un grupo de terapia para tra-
bajar aspectos profesionales dirigido a psico-
logos, terapeutas, educadores y trabajadores
sociales y por ultimo, decirte que trabajamos
mucho en equipo segln cada caso.

P- Recapitulando un poco Jeffrey, hemos
hablado de como cualquier persona, seahom-
bre o mujer, tenga la edad que tenga, puede
necesitar de ayuda psicoldgica, y si ahora
pensamos en personas que tienen algun tipo
de discapacidad, sea del tipo que sea, ;ves
una relaciéon directa entre tener que visitar
mas al psicologo por tener discapacidad?

R- Si, sin duda, yo por ejemplo al tener he-
mofilia, veo como pensando en mi época pa-
sada, me supuso ciertas limitaciones, creando
ciertas angustias que te hacen “reaprender”
a vivir de otra manera...Y tanto si es algo con
lo que naces, como si te viene de repente, sea
por un accidente o una enfermedad, necesi-
tamos tiempo para asimilar la situacion. Ese
tiempo que nos han quitado, ahora que vemos
que todo va tan rdpido, y cambia tan deprisa...

Veo a personas que a lo mejor te dicen que
llevan un mes o dos con una determinada dis-
capacidad, como diciendo que es mucho tiem-

po...

La discapacidad es una experiencia comple-
ja, como si explotara una bomba en nuestra
vida y rompiera muchos aspectos que son ne-
cesarios volver a reconstruir.

Entiendo Jeffrey, te preguntaba por esa re-
lacion al tener una discapacidad, porque en la
webinar que te comentaba antes, comentaron
que un 23% de personas con discapacidad, tie-
nen algudn tipo de problema de salud mental
actualmente. Es una cifra importante la ver-
dad....

P- Por altimo, como socio ya con anos en
la asociacion y conociendo bien al colectivo,
:qué recomendaciones puedes darnos a to-
dos (socios y técnicos) para mejorar nuestro
bienestar emocional?

R- Creo que hacéis mas que suficiente, la
verdad... actividades para todos, deportivas,
de ocio...A mi, lo que mdas me gusta de la
asociacion, es que siempre ves a alguien con
quien conectas, como parte de tu grupo, te
sientes identificado con lo que te ocurre. Es
como si hablaramos un lenguaje que nadie
mds conoce. Una manera de “sentirte en casa”
metaféricamente hablando. Sélo con una
mirada o un gesto, ya sabes lo que le ocurre
a la otra persona... Pero a la vez, mientras te
digo esto, si pensamos en el nuevo panorama
que tenemos en la asociacion, ante los avances
en cuanto a la medicacién tan importantes,
es obvio que ahora una persona en la
asociacion que apenas tenga problemas por
hemorragias... ;de qué manera se integra en la
asociacion?...

Encarni- Una gran pregunta Jeffrey, gracias
a esa gran mejora en cuanto al factor han visto
mejorar su bienestar fisicoy mental, y asi ya
no tendran las limitaciones de antes, y es sin
duda una muy buena noticia, pero por ello, ha-
bra que pensar en otras maneras de relacionar-
nos para seguir creciendo como asociacion. En
cualquier caso, como deciamos al comienzo de
la entrevista, estamos adaptdndonos a las con-
secuencias de haber pasado por una pandemia
muy larga.

Muchas gracias por venir Jeffrey y colabo-
rar con esta entrevista. Vuestras aportaciones
nos resultan de gran valor. Pensamos que asi
se hace Asociacion. jHasta pronto!




0CI0 Y CULTURA

VOLVEMOS AIRA LA CHARCA

Por Encarni Monreal

Como en muchas actividades, hemos espe-
rado a retomar poder participar de nuevo de
manera presencial en las jornadas de formacién
que organiza FEDHEMO cada ano en el alber-
gue de La Charca (Totana, Murcia) para ninos y
ninas de 8 a 12 anos con hemofilia u otras coa-
gulopatias.

Asi, el domingo 17 de julio, nuestro técnico
Juan Carlos, llevé a 4 de los 6 ninos que parti-
cipan en esta ocasiéon desde ASHECOVA. Habia
tantas ganas de asistir que nos informaron des-
de FEDHEMO, de que habian ampliado la edad
para participar (hasta 13 anos).

A nuestro companero, se unieron de acom-
panantes; el padre y la madre de dos nifos que
iban por primera vez, asi pudieron conocer las
instalaciones y al equipo de profesionales que
estuvieron este tiempo con los nifos (médico,
enfermera, psicéloga, fisioterapeutas...).

El objetivo es que los ninos aprendan mas
sobre su enfermedad, como también si desean
aprender la técnica de aplicarse el factor (au-
totratamiento). A ello, sumamos los ejercicios
que realizaron cada dia con la supervision de
especialistas en fisioterapia, una de ellas; Ana
Chimeno, técnico del servicio de Fisiohemo en
ASHECOVA. Y no olvidemos, que dejaron tiem-
po para actividades de ocio y tiempo libre, asi
también hubo talleres, juegos, excursiones...

En suma, pensamos que todos los nifos que
asisten de diferentes asociaciones de hemo-
filia de todo el pais, tienen la oportunidad de
conocerse y compartir experiencias de las que
aprenden, se divierten y adquieren nuevas habi-
lidades, conocimientos e independencia.
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El 28 de julio fuimos a recoger a varios de los
ninos que fueron de nuestra asociacion.

Al resto de ninos, los recogian directamente
sus padres, pero aun asi pudimos ver a todos y
saludar, a la vez que recoger las impresiones de
cada nino/ninay de Ana Chimeno (fisioterapeu-
ta), que estuvo acompandndoles en dicho cam-
pamento.

Ana ha destacado al hablar con ella, tanto la
gran organizacion por parte de Fedhemo, como
lo bien que se lo han pasado todos; tanto nifos
como adultos, asi como la ayuda de Jorge; otro
fisioterapeuta ya con experiencia en este cam-
pamento, que estuvo también.

De los ninos con los que pudimos hablar, tan-
to U.,como E.y M. coincidieron en la variedad de
actividades que tuvieron y les encanto; piscina,
waterpolo, ping-pong, tenis, futbolin, ajedrez,
damas...con sus campeonatos correspondien-
tes y también algunas excursiones por Murcia.
Y quien ya habia participado antes como la nina
M., nos comentd que en esta ocasién se habia
divertido mas aun. Y es que habian muchas ga-
nas de volver a La Charca...
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FISIOHEMO INVESTIGADOR

Por Ana Chimeno y Pilar Alberola

El servicio de fisioterapia en la Asociacion estd empezando su recorrido, llevando entrenamien-
tos adaptados en hemofilia desde 2018 y asistencia clinica sanitaria de usuarios con coagulopa-
tias y sus familiares desde el 2020. Pese a su juventud, ha empezado con mucha fuerza tanto en
el sector clinico como en el sector investigador. Ana y Pilar, las fisioterapeutas responsables del
servicio, tienen conexién constante con la Universidad de Valencia en proyectos de investigacion,
lo que promueve que estén continuamente actualizadas y nos traigan a la Asociacién la mejor asis-
tencia clinica posible informada en la ciencia vigente. En este articulo, os contamos la importancia
de la investigacién en nuestro sector, con especial énfasis en el drea de la rehabilitacion.

Aunque timidamente, las implicaciones de la rehabilitacion basada en el ejercicio y aplicada
en hemofilia cada vez han sido mas estudiadas, con el fin de mejorar la calidad de vida de las per-
sonas que la padecen. Durante los ultimos 25 afos, observamos un aumento exponencial de los
articulos publicados, tal y como vemos en el siguiente grafico:

=
i

Busqueda en Web of Science sobre el numero de articulos que incluyan las palabras “exercise and
haemophilia”, en orden cronolégico, actualizado a 02/10/2022.

Dicha evolucién tiene mucho que ver con las mejoras en el tratamiento de la enfermedad. Re-
cientes estudios evidencian el cambio generacional de la realidad en hemofilia actualmente, con
jovenes deportistas practicamente sin artropatias que pueden realizar una vida activa. Dichas me-
joras en la calidad de vida de las nuevas generaciones son precisamente a consecuencia de la par-
ticipacién en los estudios de investigacion: nuestros predecesores se esforzaron por comprender
mejor la enfermedady la respuesta del organismo al ejercicio, pasando de la precaucién extremay
el reposo a conminar al movimiento para mejorar la resistencia y la protecciéon natural del cuerpo.

La mirada actual de la investigacién en hemofilia no sélo pasa por seguir retdndonos a conse-
guir nuevos proyectos y derribar miedos ante el ejercicio, sino en promover la maxima funciona-
lidad de los pacientes. El perfil ecléctico de nuestras fisioterapeutas, tanto clinicas como investi-
gadoras, nos recuerda todos los dias la importancia del movimiento como actitud vital, tanto para
superar nuestros retos como para continuar el avance progresivo de la ciencia.
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A este respecto, la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad Valenciana pue-
de celebrar la publicacién del reciente articulo de nuestras fisioterapeutas, la
Validacion de la Escala Funcional del Paciente, que podemos encontrar en las
bases de datos cientificas para su consulta:

? Haemophilia. 2022 Aug 3. doi 10.1111/hae. 145640, Online ahead of print

Eaarly Wiew
Dl Versom ol Record
Belare inclusicn in an Baue

Validation of the patients-specific functional scale in
patients with haemophilia

Ana Chimeno-Hernandez ' 2, Pilar Alberola-Zarrilla # ?, Daniel Sanchez-Zuriaga

Affitiations — collapse
Affiliations

Department of Physiotherapy, Universitat de Valéncia, Valéncia, Spain
: Association of Haemophilia of the Valencian Community (ASHECOVA), Valéncia, Spain.
3 Department of Anatomy and Human Embryology, Universitat de Valéncia, Valéncia, Spain.

PMID: 35921236 DO 10.1111/hae, 14640

En esta escala, se busca conocer los objetivos mas importantes del paciente.
Tanto si, por causa del problema por el que acude a consulta, ha dejado de ha-
cer las cosas mas importantes de su vida, como si buscamos conseguir un nuevo
reto mediante la Fisioterapia, esta escala evalta de 0 al 10 la actividad que nos
hemos planteado conseguir segun la autopercepcién de la dificultad con la que
se realiza la actividad, siendo 0 imposible de realizar y 10 que no hay ningin
problema para llevarla a cabo. Para los mas curiosos, se adjunta el modelo de la
escala al final de este articulo.

Si alguno de vosotros ha pasado por consulta, estard mas que familiarizado
con esta escala, pues es la principal pregunta que cualquiera de nuestras fisio-
terapeutas te habrd hecho si has pasado la puerta de su box, interesado por un
programa de ejercicio personalizado o porque algun dolor te ha estado moles-
tando:
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FISIOHEMO ;
ASHECOVA =

:Qué es lo que quieres conseguir con la fisioterapia?

ESCALA FUNCIONAL DEL PACIENTE
EVALUACION INICIAL

Afechade: / /
Voy a pedirle que identifique entre tres y cinco actividades mas importantes para usted que es incapaz
de realizar o tiene dificultades para llevar a cabo, relacionada con su problema actual.

A dia de hoy, ;hay alguna actividad que no pueda realizar o tenga dificultades para llevar a cabo?
Puntuela del 0 al 10:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

SEGUIMIENTO:

A fechade: / /
Cuando le pregunté el dia / / , me dijo que tenia dificultades con (leer acti-
vidades descritas antes de la intervencion). ;Sigue usted teniendo dificultades con estas actividades?

Activity Initial

1.

ra

3.

4,

5

Additional

Additional

Total score = sum of the actvity scores/number of activities

Minimum detectable change (90°%CI) for average score = 2 points
Mimimum detectable change (W09%%CH) for single activity score = 3 points
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FisioHemo acude a

lal Reunion Hemo

Mediterraneo organizada por Sobi
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Ana Chimeno y Saturnino Haya

El pasado viernes 4 de noviembre se realizé
la primera Reunién Hemo Mediterrdneo organi-
zado por la farmacéutica Sobi en Palma de Ma-
llorca.

Asistieron profesionales sanitarios de dife-
rentes especialidades como hematélogos, re-
habilitadores, enfermeras, fisioterapeutas, en-
tre otros, dando asi una vision mas global sobre
la hemofilia. Por parte de ASHECOVA acudié
nuestra fisioterapeuta Ana Chimeno.

Fue un evento innovador y enriquecedor en
el cual se hicieron tres debates interactivos so-
bre:

1- El control clinico del paciente con hemo-
filia

2- La personalizaciéon y optimizacion de trata-
mientos en hemofilia

3- Los retos clinicos en la hemofilia en el siglo
XXI.
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SOCIO LABORAL

CONOCIENDO LAS TIC

Por Ester Andrés

ASHECOVA realiza una nueva edicién del Ta-
ler de manejo de las Tecnologias de la Infor-
macién y la Comunicacién. Cada aino podemos
mejorar nuestro contenido y metodologia para
adaptarla al proceso de aprendizaje de las per-
sonas participantes.

En esta edicion de noviembre de 2022 am-
pliamos el horario para poder profundizar, so-
bre todo, en la practica directa con los ordena-
dores, tabletas y teléfonos moviles. Durante
media hora exponemos el contenido teérico de
la clase: uso de email, redes sociales, platafor-
mas de ofertas formativas o de empleo, acceso
a la Administracién publica online, instalacién
del certificado digital, manejo de diversas App
y descubrimiento de nuevasy cualquier deman-
da de aprendizaje que nos expongan las perso-
nas que participan. Es un contenido muy basico
para que sea accesible a personas sin ninguna
formacion académica. Pero el formato informal
y participativo permite a cualquier alumno pre-
guntar sus dudas sean del nivel que sean, con lo
que se enriquece el taller cuando
hay personas con niveles de mane-
jo de las TIC mds elevados.

El resto del taller, las siguientes
dos horas son de préctica perso-
nalizada pues cada integrante de
la clase practica con su ordenador,
Tablet o moévil lo que hemos dado |
en la teoria o cualquier demanda | !
concreta que tenga sobre el manejo l“
de las TIC. Esto permite que puedan
coexistir en la clase diferentes nive-
les de conocimiento y manejoy poder
incluir en un solo taller a personas con
y sin estudios, con y sin discapacidad y
de otras culturas con distintos niveles
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de manejo de nuestra lengua. Asi pueden par-
ticipar las personas socias de nuestra organiza-
cion y otras del barrio derivadas por Servicios
Sociales u otras asociaciones amigas.

Este trato personalizado a cada alumno/a es
posible gracias a la participacion y el apoyo del
voluntariado de ASHECOVAYy al reducido nime-
ro de participantes por edicion. La calidad de la
ensenanzay el tiempo dedicado a cada asisten-
te nos permite profundizar en los aprendizajes
y resolver cualquier duda que nos planteen.

Esperamos seguir aprendiendo y creciendo
junto a las personas que cada ano confian en
nosotros para mejorar sus habilidades tecnolé-
gicas.
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I HEMOFEST EN EL CENTRE

DEL CARME GULTURA
CONTEMPORANEA

Por Manuel de Diego

El dia 21 de octubre se celebré la segunda
edicion del Hemofest. El Festival sociocultural
de ASHECOVA.

Esta se celebré en el patio gético del Centro
del Carmen de Cultura Contempordanea, un lu-
gar emblematico donde la cultura, las exposi-
ciones y el publico se funden creando momen-
tos magicos.

La tarde empezd con la musica de Warbeat
que nos preparé una sesion basada en temas de
las décadas de los 80 y 90 que hacia que las per-
sonas que estaban paseando por las otras salas
del museo se acercasen, curiosas, a ver que es-
taba pasando.

En los laterales del claustro estaban las
asociaciones con el material informativo para
repartir al publico del evento. Y en una de las
esquinas, dentro del fFestival, pero en un lugar
mas intimo y apartado, estaba la carpa para que
quien quisiera pudiese pasar a hacerse la prue-
ba del VIH de una manera intima, confidencial y
gratuita.

Calcsicova, Avacos, Carena, Save The Chil-
dren, Mihsalud y Acoec, Apnadah y Lambda fue-
ron las asociaciones participantes.

Al mismo tiempo, los talleres de La Ballena
de Ideas se ponian en marcha. Un taller de es-
tampado textil, para los mas pequenos. Y el ta-
ller estrella de la tarde, el Hemo cocktail, donde
Eva, directora de la academia, nos habia disena-
do unas bebidas con tematica “hemofilia” que
hicieron las delicias de todo el publico que pasé
por el museo.

Las charlas empezaron a media tarde. Abrid
Manuel de Diego, responsable de Ashejove, el
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area joven de ASHECOVA, organizadora de este
evento, dando las gracias a directiva del museo,
las asociaciones participantes y personas im-
plicadas y hablando un poco de hemofilia y el
porqué de organizar estos eventos. Continud
Sara Garcia, responsable de comunicacién de
Calcsicova que, junto con Ramén Ahuir, de vo-
luntariado de salud sexual de Lamda, nos hablé
de VIH y sobre todo de prevencion. Después
llego el turno de Gabriel, coordinador de Save
The Children que nos conté un poco del traba-
jo que realiza la organizacién y la necesidad de
este. Las charlas finalizaron con la participacion
de Encarni Monreal, responsable del drea Ocio
y Cultura de ASHECOVA, que nos hablé de los
beneficios de terner tiempo para nosotrasy en
concreto, participando en actividades de ocio
que organizamos las asociaciones.

Los encargados de poner el broche final al
festival Fueron los Punk Sailor, que con su mu-
sica desenfadada e irreverente hicieron reir y
bailar al publico a partes iguales con sus versio-
nes cargadas de ritmos y humor mientras caia la
noche en el museo y las luces de colores ilumi-
naban el patio.

Manuel de Diego fué quien despidié el even-
to. jHasta el afo que viene!



HEMOEESH]

Asociaciones Artesania Talleres Charlas

EN CONCIERTO

PUNK SALO

ENTRADA GRATUATA

CENTRE DEL CARME
CULTURA CONTEMPORANIA

21 0CT VALENCIA 17:00
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TAL COMO ERAMOS...
ANO 2011

Torneo de dardos en la sede de Campanar
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i

Fiesta de Reyes

Taller relajacion
Encuentro con representantes Asociacion Hemofilia de
Venezuela
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HEMOKID

iHola Amigas y Amigos de Hemokids!

Hoy les traemos tres opciones muy divertidas de animalitos para hacerlos en origami y solo
necesitaran un trozo de papel cuadrado, recuerden que para ser cuadrado sus lados deben tener el
mismo tamafo y seguir las instrucciones tal cual les mostramos en los graficos.

iiESPERAMOS QUE PASEN UN MOMENTO SUPER DIVERTIDO!!

(Cuando los tengan listos, los animamos a decirle a mama o papa que le haga una foto y la envie al
grupo de WhatsApp de la asociacion y en la proxima publicacion pondremos todas las fotos que
nos envien) Manos a la obra!

OPCION 1:

iiUna vez lo tengamos terminado lo podemos decorar como mas nos guste!!



OPCION 2:

OPCION 3:
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Adivina |, adivinador. . . P :?;

Te invitamos a pensar junto a toda la familia
a ver quién es el mejor adivinador!

1. Llevo mi casa a cuestas y camino sin tener patas. Dejo un hilillo de plata por
donde mi cuerpo pasa. ;Quién soy?

2. Tieneun gran tamafo, una memoria famosa, la piel duray la nariz mas grande
que pueda haber en el muuuuuuundo.

3.Voy construyendo mis redes entre ramas y en rincones para que caigan en
ellas las moscas incautas.

4.Soy Verde por fueray blanca por dentro, si quieres que te diga lo soy, espera.

5.Te digo y te repito y te debo avisar que, por mas que te lo diga, no lo vas a
adivinar.

6.Soy ave y también llana, pero no tengo alas, ni pico.

7.Todas las mafianas suena, y siempre a la misma hora para decirnos a todos,
que es hora de ir a la escuela.

8. Es parecida a mi madre, pero siendo mas mayor y tiene otros hijos a quienes

tio llamo yo.

9.Ruedo y ruedo y en los bolsillos me quedo.

10. Apago las hogueras y los fuegos llego con una manguera, una escalera
y un casco.

11. No es planeta y tiene luna, no es puerta y tiene marco.

12. Alumbra toda la casa y es pequefia como una pera. ;Qué es?

13. Si dices mi nombre, se rompe.

14. Rabo cortito y orejas largas, corro y salto muy ligerito.

15. Lana sube y lana baja. ;De qué se trata?

‘efeaeu e ‘G| "ofeuod un "y -oloudjIs |3 €L "Bliqwoqg eun "z} "ofedss |3 "L
"0Jequioq un "0l ‘epauow eun ‘6 ‘elange e ‘g "lopeuadsap |3 "/ "BuE||oAB
B]°9°91|3 'G ‘Bled ‘v 'BUele B "¢ "BJUB9|9 |T “Z '|o%eled |3 “| :sejsandsay
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A Mario Toledano se le ha ocurrido este dibujo y le ha
llamado Goti

<COMO LE
LLAMAMOS
A NUESTRA
MASCOTA?

Miandanos un dibujo de como te gustaria que
fuera la mascota de HemoTivo y ponle un
nombre. Cuando lo tengas nos lo envias al

correo ocio@ashecova.org
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ULTIMAS NOTICIAS

Como cada ano, el pasado fin de semana (19-20
de noviembre) se celebré6 en Madrid el encuentro
de asociaciones espanolas que conforman la Fede-
racion Nacional de Hemofilia (FEDHEMO).

Nos reunimos diferentes asociaciones para ha-
blar sobre temas que nos unen, compartir opiniones
y conocer nuevos temas relacionados con la hemo-
filia.

38 1 HEMOTIVO ﬁ

JUNTA NACIONAL (FEDHEMO)

Desde nuestra entidad (ASHECOVA) participd
Karen Lemos (vicepresidenta) y Enzo Cariati (se-
cretario). Al finalizar la junta, compartieron una
agradable comida con todas las asociaciones asis-
tentes a este encuentro anual.




HISTORIAS QUE INSPIRAN (FABIO BLASCO)

El pasado 18 de noviembre asistimos en repre-
sentacién de ASHECOVA (Karen Lemos y Enzo Ca-
riati) a la presentacion oficial por parte de SOBI del
documental “Un recorrido Hépico, el viaje de la he-
mofilia”, protagonizado por Fabio Blasco, un chico
de 26 anos con hemofilia B severa, que se embarcé
enun recorrido en bicicleta de mas de 1200 km (des-
de Zaragoza donde vive a los Alpes Suizos).

Pretendia dar visibilidad a las personas con he-
mofilia, y aunque no pretende decirnos que todas
las personas con esta enfermedad si quieren pue-
den realizar este recorrido, nos ha demostrado que
con esfuerzo y tenacidad, pudo conseguir su suefio.

Las personas con h ili
: emofilia tienen
SUS Tetos en su vida diaria. Y también

tienen sus metas Y Sus suefios, Este

.dbci._n_nental €S una ensefianza de
-cémp'con superacion y esfuerzo
- Pueden alcanzarlos

Un logro que antes lo parecia imposible hacer
realidad. Sin duda, fue un evento muy especial or-
ganizado por SOBI Iberia, y compartido por muchos
companeros y personas que comparten nuestra lu-
cha.

Os invitamos a verlo siadn no lo habéis visto en el
siguiente enlace, merece la pena. (pulsar en el logo)

@ SO

Pioneer in Rare Diseases

WEBINAR CALIDAD DE VIDA EN LA MUJER PORTADORA 0 CON

Ashecova
i

“Calidad de vida en la mujer portadora

o con coagulopatia”
LUNES, 21 DE NOVIEMEBRE

18:00 WEBINAR

ASHECOVA os invita o lo provima webinor “Colidod de vido en lo muyer porfodora o con
caaguinpatia”. Serd vie ZOOM
Pensamos qus ser

ancusnira intermsante coma parts del colesio que famblien sufre
fas sintames muchos vecme par delisit de factor, afectanda o russtra bienestar y par

nuestre calidad de vida,
o o o I sl

Encari Manreal, raspensable del grape de apaye Encoentros mn femening” de ASHECOVA

serd fo moderadera,

103 esperamas!
af earrea
anlase del ZOOM]

OO

Juan Salvador Rubio Moll

Medico Adjunto del Hospital Universitari | Politucnic La fe

(emwiar Larg pare anviaros of

Unidad de Diagristica Pranatal

Rubén Berrueco Moreno
Medico padiatra, especialista an hamatelogia pediatrica.
’l;spenllhln de Ilm:pﬂ:nlu de la unidad :mgnm
de hemofifia $0-HEP, |

““LPE FE . samJ:Enn Dé

Eniveesitan
e - Hospital
1 Politéonic W T

COAGULOPATIA

El lunes 21 de noviembre nos reunimos via onli-
ne para tratar este tema tan importante y sobre el
que apenas hay informacion.

Para ello contamos con la participacion de espe-
cialistas en la materia (Dr. Juan Rubio, Dr. Rubén Be-
rrueco), ademas de las aportaciones de los especia-
listas de la Unidad de Trombosis y Hemostasia del
Hospital La Fe de Valencia y de bastantes personas
de diferentes asociaciones de hemofilia de todo el
territorio nacional a las que invitamos. Pensamos
que es necesario compartir la informacién para con-
cienciar al colectivo.

(Pulsar en el cartel para ver el video)
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https://liberatelife.es/historias-inspiradoras/hemofilia-b
https://youtu.be/klX1cRX3rfw

NOTICIAS BREVES

I CO NCRESO NACIONAL Del 23 al 25 de noviembre en Alicante a través de CERMI esta-
S2 POLITICAS PUBLICAS o tal, nuestra asociacién (ASHECOVA) participard a través de Ester
Andrés (trabajadora social) y Manuel de Diego (responsable del

l S C a p a C l d a@ area de juventud), ambos técnicos de la entidad. La presentacién

que realizaran en este encuentro lleva por titulo “Investigacién/

" - Accién participativa en la Asociacién de Hemofilia de la Comuni-
2: i Qo 81 crvi-cv  dad Valenciana”.
El 1 de diciembre es el Dia Mundial del VIH 1 diciembre: Dia Mundial del VIH y e sida

y Sida

Cada ano nos reunimos diferentes entidades
vinculadas a estas enfermedades en la Plaza de la
Virgen (Valencia) para apoyarnos e informar a la
ciudadania. Asi nos juntamos desde ASHECOVA,
con CALCSICOVA (Coordinadora de asociaciones

g

de VIH/ Sida), AVACOS, LAMBDA, CERMI... Este VisiiLipap = DiGNiDAD
Porlosdweﬂmsnfehspersomcnnvm

ano, el lema elegido es “Construyendo futuro”.
Visibilidad = Dignidad. Por los derechos de las
personas con VIH.

Como ya os adelantamos teniamos que reservar nuestras agen-
dlmmm \\\\\\ das el <3|ia 1 de diciembre para vivir JUNT@S un dia .conmemorati-
. vo tan importante para todas las personas voluntarias como es el
S GO DIA DEL VOLUNTARIADO. Nos pondremos en modo #Juernesy nos
- juntaremos en el edificio Veles y Vents (ubicado en La Marina de
Valencia) para disfrutar de la musica y de la compaiia, para volver
a remarcar la importancia del movimiento social y para demostrar
que el VOLUNTARIADO es una FUERZA VITAL que mueve el mundo.

El 3 de diciembre es el Dia mundial de la Discapacidad y desde COCEMFE nacional y provincial (Valencia), nos
invitan a unirnos a la manifestaciéon que tendra lugar ese dia por la mafana en Madrid (11:00) por la resolucién de la
convocatoria del 0°7 que no beneficia a las personas con discapacidad y también para reivindicar un modelo de finan-
ciacién estable. COCEMFE Valencia pone su furgoneta a disposicion para ir con ellos.
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Ana Chimeno
Ester Andrés
Sonia Laguna
Pilar Alberola
Encarni Monreal

PUBLICIDAD SOCIOS

Kalindi Centro de Yoga y Pilates

C/ Profesor Beltran Baguena, N° 5, Planta 8 Puerta 5
(Edificio de Oficinas de Nuevo Centro) Valencia
noelia@centrokalindi.es

626 189 031

www.centrokalindi.es

Juan Carlos Toledano
Manvuel de Diego
Karen Lemos

La Ballena de Ideas. Escuela de arte y creatividad.
Talleres de dibujo y pintura. Ilustracién y técnicas de
expresion. Experimentacion creativa para escolares.
Monograficos de artes plasticas.

C/ Florista, 108 bajo derecha. Benicalap
laballenabenicalap@gmail.com

635702933

AGRADECIMIENTOS

Karen Lemos
Ballena de Ideas
Jeffrey Varela
Voluntarios
Isidro Sanz
Mario Toledano
Kalindi

Pera “el Kiki”
luisa Pacheco
Alejandra Albifiana
Repsol Castellén
Liian Castro

Oriol es un joven que posee un don, puede contactar
con las energias de gente fallecida. Un demonio, uno
de los mas poderosos que existen, el demonio de la
avaricia, se cruzara en su camino. ;Podra Oriol acabar
con el demonio?

Enlaces:

BB B

5

Julidn Gisbert
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TERAPIADOS

C/ Juan Llorens 44. puerta 1A. Valencia

Gran Via Fernando el Catélico 87 Valencia

C/ 301, 26 La Canyada (Paterna)

C/Las Fuentes, 15 - entresuelo. Oliva. Alicante
terapiados@terapiados.net

963 056 065

www.terapiados.net



https://centrokalindi.es
https://publish.mibestseller.es/site/?r=userwebsite%2Fbookdetails&id=310060&fbclid=IwAR3m9gmGOga7PKoIA7C6ztFppV4TB8IvzQnJvegHSAhEqGyjgIopPmNh-mU
https://publish.mibestseller.es/site/?r=userwebsite%2Fbookdetails&id=310054&fbclid=IwAR0n8zonTClSgS_6ccl_3_dCoHxOYjcgspKBFrgvZ021xcSjkzFmBWYbL0A

https://terapiados.net/es

asociaciones of HEMOFILIA

ASOCIACION ALAVESA DE HEMOFILIA (ASALHE)
Calle Vicente Abreu, 7 Ofic. 10

01008 - Vitoria

Tel: 945 241 253

Fax. 945 241 253

Email: asoalava@fedhemo.com

ASOCIACION DE PERSUNAS CON HEMUFILIA,Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS DE ANDALUCIA (ASPHA)
C/ Linaje, n° 2, 3° izquierda

29001 Malaga

Tel: 600 233 848

Email: info@aspha.es

Twitter: @aspha8

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE ARAGON-LA RIOJA (HE-
MOARALAR)

C/ Julio Garcia Condoy, 1 bajo Ofic. 1

50018 —Zaragoza

Tely fax: 976 742 400

Email: asoaragonlarioja@fedhemo.com

Web: www.hemoaralar.es

Twitter: @hemoaralar

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE ASTURIAS (AHEMAS)
Hotel de Asociaciones

Avda. Roma, n° 4 (despacho 1)

33011 - Oviedo

Tel: 985 230 704

Email: asoasturias@fedhemo.com
asturiashemofilia@gmail.com

Twitter: @asturiashemo

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LAS ISLAS BALEARES
(HEMOIB)

C/ Sor Clara Andreu 15-B.

07010 Palma de Mallorca

Tel: 648 097 941

Email: asobaleares@fedhemo.com
hemofilia.ib@gmail.com

Web: www.hemoib.org

Twitter: @Hemoib1

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE BURGOS (HEMOBUR)
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja
Paseo Comendadores s/n

09001 Burgos

Tel. 947 277 426 / 635 780 853

Email: asoburgos@fedhemo.com

Web: www.hemofiliaburgos.es

Twitter: @hemofiliaburgos

42 1 HEMOTIVO ﬁ
L\

ASOCIACION CANTABRA DE HEMOFILIA (ACHEMOFILIA)
Centro Usos Mdltiples “Matias Sainz Ocejo”
C/ Cardenal Herrera Oria,

63 Interior 39011 — Santander

Tel. 661 258 855 /622 403 862

Email: asocantabria@fedhemo.com
ASOCIACION GALLEGA DE HEMOFILIA (AGADHEMO)
Sede Corufa:

C/As Xubias 84,4°

15006 A Coruia

Tel.981 29 90 55

Sede Vigo:

C/ Dr. Carracido n° 128 bajo

36205 Vigo

Pontevedra

Tel.986 281 960 / 661 558 420

Fax. 981 113 545

Email: asogalicia@fedhemo.com
asogalicia@hemofiliagalicia.com

Web: www.hemofiliagalicia.com

Twitter: @agadhemo

ASOCIACION GUIPUZCOANA DE HEMOFILIA (ASHEGUI)
Apartado de correos n°. 5204

20018 — San Sebastian

Tel. 943 007 647/ 600 766 530

Email: asoguipuzcoa@fedhemo.com
ashegui@hemofiliagipuzkoa.org

Web: www.hemofiliagipuzkoa.org

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA PROVINCIA DE LAS
PALMAS (ASHELASPALMAS)

C/ Reina Mercedes, Fase Il, Local 5
35012 - Las Palmas de G.C

Tel: 928 383 708/ 672 296 315
Email: asolaspalmas@fedhemo.com
info@hemofilialaspalmas.org
ASOCIACION LEONESA DE HEMOFILIA

C/ Constitucion, 145, Entreplanta C
24600 La Pola de Gordén

Ledn

Tel: 649 646 189

Email: asoleon@fedhemo.com



ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD DE
MADRID (ASHEMADRID)

C/ Virgen de Aranzazu, 29

28034 — Madrid

Tel: 917 291 873 Fax. 913 585 079

Email: asomadrid@fedhemo.com
secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

Twitter: @hemofiliamadrid

ASOCIACION MALAGUENA DE HEMOFILIA (AMH)
C/ Linaje N° 2 3° Izq.

29001 Mélaga.

TLF: 952 603 536.

Email: asomalaga@fedhemo.com
hemofiliamalaga@gmail.com

Web: www.hemofiliamalaga.com

Twitter: @hemofiliamalaga

ASOCIACION REGIONAL MURCIANA DE HEMOFILIA
(HEMOFILIAMUR)

C/ Lorca, 139 - Bajo 3

30120 - El Palmar — Murcia

Tel. 968 886 650 Fax. 968 884 576

Email: asomurcia@fedhemo.com
asociacion@hemofiliamur.com

Web: www.hemofiliamur.com

Twitter: @hemofiliamur

ASOCIACION NAVARRA DE HEMOFILIA (ANAH)
Email: asonavarra@fedhemo.com
asonavarra@hemofilia.com

Twitter: @hemonavarra

ASOCIACION SALMANTINA DE HEMOFILIA (ASAHEMO)
“La Casa de las Asociaciones”,

C/ La Baneza, 7, despacho 3.

37006 — Salamanca

Tel. 923 601 933 Mo6vil 626 614 935 /690 787 517
Email: asosalamanca@fedhemo.com
asosalamanca@hemofilia.com

Web: www.asahemo.org

ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA PROVINCIA DE SANTA
CRUZ DE TENERIFE (AHETE)

Camino del Hierro, 120

Viviendas Bloque 1, Local 1-3

38009 - Santa Cruz de Tenerife

Tel. 922 649 654 / 695 145 553

Email: asotenerife@fedhemo.com
info@hemofiliatenerife.org

Web: www.hemofiliatenerife.org

Twitter: @AHETE

ASOCIACION VALLISOLETANA Y PALENTINA DE HEMOFILIA
(ASVAPAHE)

C.I.C. Conde Ansurez

C/ Batuecas, 24, salan° 7

47010 Valladolid

Tel. 983 264917 / 655 491 699/ 651 653 050
Email: asovalladolidpalencia@fedhemo.com
Web: www.hemofiliavalladolidpalencia.org
ASOCIACION VIZCAINA DE HEMOFILIA (AHEVA)

C/ Ondarroa, 4 Bajo

48004 - Bilbao

Tel. 944 734 695

Email: asovizcaya@fedhemo.com
asovizcaya@hemofilia.com
info@hemofiliabizkaia.com

Web: www.hemofiliabizkaia.com
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Ashecova

Asociacion de Hemofilia
» de la Comunidad Valenciana




