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EDITORIAL

:Qué es el Compromiso Social?

Casi llegando a la dltima etapa de este ano, presentamos la 6° edicion de nuestra
revista digital “HemoTivo” y en esta oportunidad me gustaria comenzar hablando sobre
el compromiso social.

Y me gustaria que nos detuviéramos un momento en esta imagen:

Y luego de leer esta definicion reflexionar sobre nuestra comunidad, nuestra gente,
que son nada mas y nada menos que ustedes. Entre la asociacion y los socios, formamos
una comunidad en la cual generamos interacciones, participaciones en diferentes eventos
y jornadas, apoyo en ocasiones de exclusion social, laboral, en problemas cotidianos a los
que nos enfrentamos todas las personas que convivimos con la hemofilia a diario.

A veces estamos sumergidos en nuestras rutinas y quizas al finalizar el dia pensamos
que pudimos haber hecho algo mas. Pero muchas veces, no pensamos en lo importante
que es estar presente en nuestra asociacion, de lo importante que es para las personas
que trabajan aqui, que los socios nos involucremos y nos sintamos parte de esta familia,
de esta Gran Familia.

Unafamilia, que trabaja por el bienestar de todo el colectivo, que muchas veces, ocupan
horas de su tiempo personal para que todo lo que se hace desde la asociacion salga bien
y que podamos seguir adelante y funcionando como organizacion.

Obviamente, nosotros, los espectadores, solo vemos lo bonito, lo hecho, el resultado
de mucho trabajo. Pero este trabajo y este esfuerzo, solo se ve recompensado cuando
los socios participamos, cuando se ve el compromiso sincero de cada uno de nosotros en
cada llamado que nos hacen en redes, en mensajes de WhatsApp...

Entiendo perfectamente, que vivimos cada vez mas ocupados, con horarios,
actividades, corriendo de un lado a otro, pero en esta oportunidad me gustaria que
todos reflexionemos sobre esto, sobre el compromiso que deberiamos tener con nuestra
comunidad de hemofilia, con nuestra asociacion, porque somos familia.

Por eso, hoy, quiero reconocer a los que trabajan dia a dia por nosotros, porque nuestra
asociacion siga en pie, funcionando y ofreciendo cada uno de los servicios que tenemos
hoy en dia, y que muchas otras asociaciones quisieran tener.

Y a todos los socios y socias que asisten, que ponen su granito de arena para que todo
lo que se hace cobre sentido, y en esta ocasion, en especial, a Luisa, una socia que tendran
el placer de conocer en esta edicion, en una entrevista muy emotiva y que nos enorgullece
con su compromiso continuo con Ashecova.

A veces no nos damos cuenta de lo afortunados que somos.

Practiquemos el Compromiso, y les aseguro, que sera una experiencia maravillosa.

Karen Lemos
Vicepresidenta ASHECOVA
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ASHEJOVE

Por Manuel de Diego, responsable de Ashejove

iHola, chicos y chicas! Soy Manuel de Diego, res-
ponsable del drea de juventud y responsable de
ASHEJOVE, el espacio donde la diversion y el cam-
bio generacional se unen en una poderosa combi-
nacién. Hoy quiero llevaros en un viaje a través de
las aventuras que hemos vivido en el apasionante
mundo de la hemofilia.

En estos ultimos afos, he tenido el privilegio de
participar, junto con FisioHemo, en la creacién de
las primeras Hemo Olimpiadas online. Si, habéis
oido bien, jnuestro evento deportivo ha conquis-
tado el mundo virtual! En estas Olimpiadas, hemos
demostrado que no hay barreras que nos impidan
competir y celebrar juntos nuestras habilidades. Ha
sido una experiencia emocionante donde hemos
conectado a través de las pantallas y demostrado
nuestro espiritu deportivo. jUn aplauso para todos
los participantes que han dejado su huella en la his-
toria de la hemofilia!

Las Olimpiadas son solo una parte de todo lo que
hemos logrado en ASHEJOVE. Nos hemos embarca-
do en una misiéon de cambio generacional y hemos
organizado tres emocionantes encuentros interge-
neracionales en linea. A través de plataformas como
Twitch, hemos creado un espacio donde personas
de diferentes edades y géneros se han reunido para
compartir sus visiones sobre el futuro de la hemofi-
lia y la importancia de promover un cambio positi-
vo en las asociaciones. jHemos reido, reflexionado
y aprendido juntos, construyendo puentes entre
generaciones y creando lazos poderosos que nos
impulsaran hacia adelante!

Y eso no es todo. También he tenido el honor de
organizar, junto con mis compafneros y companeras
de ASHECOVA , dos festivales que han dejado una
huellaimborrable en nuestra comunidad: Hemofest
y Hemofest 2 han sido auténticas fiestas de
conocimiento y entretenimiento. En estos eventos,
hemos tenido la oportunidad de sumergirnos en
charlas sobre sexualidad, hemofilia, VIH, fisioterapia
y muchos otros temas relevantes. Y para poner la
guinda del pastel, hemos disfrutado de la musica en
vivo de talentosos artistas que nos han hecho vibrar
al ritmo de la pasion y la superacion.

6 HEMOTIVO
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Pero la labor no se queda solo en eventos y fes-
tivales. En ASHEJOVE hemos dado un paso mas alla
y hemos creado una Comisién Juvenil que esta en
pleno funcionamiento. Con la participacién de 8 a
10 personas de distintas edades y géneros, esta-
mos trabajando incansablemente para impulsar
proyectos y actividades que promuevan el cambio
positivo en nuestra comunidad. Juntos, estamos
construyendo un futuro brillante para la hemofiliay
demostrando que la unién hace la fuerza.

Ademas de todo esto, he tenido el privilegio
de impartir charlas en el EVES y en la Universidad
de Fisioterapia, compartiendo mis experiencias
y conocimientos como paciente con hemofilia,
con futuros profesionales de la salud. También he
sido entrevistado por CALCSICOVA (Coordinadora
de Asociaciones de VIH y sida de la Comunidad
Valenciana), donde he tenido la oportunidad de
difundir informacién interesante y desmitificar
creencias erréneas sobre la hemofilia. Y no podemos
olvidar las mesas informativas en las que hemos
participado en hospitales, donde hemos tenido
la oportunidad de acercarnos a vosotros, brindar
apoyo e informacién crucial para hacer frente a los
desafios que nos presenta la hemofilia.

No hay que olvidar que todo esto no seria posi-
ble sin el increible equipo que conforma ASHECO-
VA. Hemos trabajado codo a codo para dar voz a
todos los jovenes con hemofilia y fomentar vuestra
participacién activa. Nuestra comunidad se ha for-
talecido y estamos listos para enfrentar cualquier
desafio que se presente en nuestro camino.

Asi que, queridos amigos, esta ha sido una pe-
quena muestra de las aventuras y logros que hemos
vivido en ASHEJOVE. Pero esto es solo el comien-
zo. El futuro nos espera con los brazos abiertos y
sé que, con vuestro entusiasmo y compromiso, lo-
graremos cosas aun mas extraordinarias. jSigamos
dejando huella y construyendo un futuro lleno de
oportunidades y cambios positivos para la hemofi-
lia! jAdelante, valientes!

WM
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Ill Encuentro de mujeres con coagulopatias

Por Encarni Monreal, responsable “Encuentros en Femenino”

El dltimo fin de semana de septiembre, estuvi-
mos compartiendo informacién y experiencias en
el lll Encuentro de mujeres con coagulopatias orga-
nizado por FEDHEMO en Madrid.

En esta ocasion, nos reunimos 30 mujeres de las
diferentes asociaciones de hemofilia y otras coagu-
lopatias de nuestro pais. Pensamos que la ubicacion
en Madrid tuvo bastante que ver, por la buena co-
municacion para asistir desde cualquier lugar.

En el caso de ASHECOVA, fuimos 4 mujeres del
colectivo de Encuentros en Femenino de las que
tres asistian por primera vez. Todas coincidimos en
lo positivo de compartir nuestra propia vision con
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las demas y ver lo importante de tener el apoyo de
otras mujeres en la misma situacién. Entre las con-
clusiones que sacamos, destacamos algunas a tener
en cuenta:

-Coincidimos en que hay que dejar de referirnos
a la mujer portadora de hemofilia con ese nombre
que nos etiqueta y estigmatiza. Por eso, pensamos
que es mejor que a partir de ahora, utilicemos el de
mujer “con coagulopatia”. Tiene menos connotacio-
nes negativas que el término de “portadora”.

-Tenemos que dar mas visibilidad al colectivo de
mujeres “con coagulopatias”. Para eso, es necesario
seguir informando a la poblacién, si queremos sen-




sibilizar y concienciar de lo importante de conocer
los sintomas que nos pueden afectar alo largo de la
vida y condicionar nuestra calidad de vida.

- En relacién a lo anterior, cuando tenemos una
nifa que padece una coagulopatia, es bueno “nor-
malizar” su enfermedad comentando las dudas
que tenga o la informacién que le pueda interesar,
adaptandonos a su edad claro esta...

- Sabemos que nuestros niveles de factor van
cambiando a lo largo de la vida, por lo que es im-
portante saber especialmente antes de una inter-
vencién quirdrgica (por leve que sea), qué nivel te-
nemos exactamente. Como también cuidar nuestra
alimentacion, realizar ejercicio para fortalecer arti-
culaciones y musculatura, si queremos tener una
vida de mayor calidad.

En definitiva, se trata de no olvidar lo importante
que es cuidarnos, buscando un rato para ello cada
dia y eso conlleva asistir al especialista, bien sea al
hematélogo o ginecélogo (segun el tipo de consul-
ta) e incluso al pediatra especializado en hematolo-
gia en el caso de ninas, cuando tengamos sintomas
gue no nos parezcan “normales”...y decimos esto
en lugar de “habituales’, porque las mujeres que te-
nemos mas de 40 afos, fuimos “normalizando” sin-
tomas hemorragicos sobre todo, que no teniamos
que haber normalizado, y es que hace afios no te-
niamos la misma atencién sanitaria que actualmen-
te. Por eso, hay que valorarlo y aprovecharla.
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FISIOHEMO

Actividad fisica y los riesgos cardiacos y
metabdlicos en adultos con hemofilia

moderada y severa.

Por Ana Chimeno, responsable FisioHemo

En los ultimos anos ha aumentado la
esperanza de vida de los pacientes con
hemofilia, debido a las mejoras de los
tratamientos, principalmente. En conse-
cuencia, los adultos mayores con hemo-
filia estan desarrollando enfermedades
cronicas asociadas al envejecimiento,
como enfermedades cardiovasculares,
cardiorrespiratorias, diabetes de tipo
2, cancer, etc. El envejecimiento y por lo
tanto el deterioro fisiologico del cuer-
po se ve acelerado por la falta de activi-
dad fisica, ya que dicha inactividad es o
uno de los principales factores de riesgo :

de mortalidad. Por ello, la practica re- = \ J '-14::1
: Ea

gular de ejercicio fisico es tan importan- St
te para mantener una buena salud con
beneficios como un mantenimiento de \ B _4
la densidad mineral 6sea, la disminu- o ;
cion de enfermedades cardio metabo- r f f
licas, del riesgo de caidas y por supues- \ lf ———
to el aumento de la esperanza de vida.

I
Dicho esto, en el articulo publicado por T ——— ‘_\\
Kennedy et al. evaluaron la actividad fisi- i
cay los riesgos cardio metabdlicos de 53 :
adultos con hemofilia severa y moderada
comparandolos con un grupo de control.


https://www.facebook.com/fisiohemo.ashecova
https://www.instagram.com/fisio_hemo

En sus resultados se puede observar que la ac-
tividad fisica de los pacientes con hemofilia sigue
siendo leve en comparacion con el grupo control de
esta investigacion. Aun asi se aprecia un incremen-
to de la realizaciéon de ejercicio en comparacion a
anos anteriores en los pacientes con hemofilia. Por
otro lado, se observa una mayor prevalencia de hi-
pertension diagnosticada, de resistencia a la insuli-
na y de hiperlipidemia en los pacientes con hemo-
filia que en el grupo control. Esto quiere decir, que
para esta muestra hay un mayor riesgo de padecer
enfermedades cardio metabdlicas en los pacientes
con hemofilia que en el grupo control. Asi pues, si
queréis saber mas datos sobre este articulo al final
os dejo la referencia de este para que lo leais al com-
pleto.

Por lo tanto, para poder evitar o disminuir el ries-
go de padecer otro tipo de enfermedades derivadas
de la vejez, es muy importante realizar actividad fi-
sica de forma continuada. Si no tienes claro como
empezar a hacer ejercicio o que tipos de ejercicios
te beneficiarian, pregunta a tu fisioterapeuta. Noso-
tros nos encargamos de adaptar los ejercicios para
conseguir los objetivos con el menor riesgo a pade-
cer sangrados o dolor.

Referencias:

Kennedy M, Roche S, McGowan M, Singleton E, El-
sheikh E, O’'Donovan M, Ryan K, O’Connell NM, O'Ma-
hony B, Lavin M, O'Donnell JS, Turecek PL, Gormley J;
iPATH study group. Physical activity, physical fitness
and cardiometabolic risk amongst adults with mo-
derate and severe haemophilia. Haemophilia. 2023
Jan;29(1):72-83.
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ENTREVISTAS A SOCIOS

Entrevista a Enrique Gil, socio con Von

Willebrand

Por Encarni Monreal, responsable Ocio y Cultura

En ASHECOVA, no todos los socios/as tienen he-
mofilia...también existen otras coagulopatias, la
mas abundante es esta de Von Willebrand. Es por
ello que hoy estamos con uno de nuestros socios;
Enrique Gil, que padece esta coagulopatia.

Hola Enrique, jQué ganas de tener esta entrevista
que teniamos pendiente! Para saber tu experiencia
con la enfermedad que padeces!. El Dr. Von Wille-
brand interpreto6 la causa de esta enfermedad como
un efecto combinado entre la alteracién funcional
plaquetaria y lesiones sistémicas vasculares...

;Qué nos puedes decir tu Enrique sobre esto
para que entendamos en qué consiste esta enfer-
medad?

El Von Willebrand se considera una pseudo he-
mofilia de ahi que el factor que nos ponemos sea
un factor recombinante con factor VIl que es el de
la hemofilia A. A mi me ha afectado a nivel interno
sobre todo mucosas, estémago...lo que se conoce
como “epistaxis” y especialmente en épocas de es-
trés.

.Y esto te ha afectado mds en unas edades
tempranas? o ;no tiene nada que ver?

12 HEMOTIVO

Pues me ha afectado mas siendo adulto que
nifo, frente a lo que se pueda pensar...Mi hija que
también padece la enfermedad, se hace una herida
por ejemploy le coagula enseguida. Yo recuerdo te-
ner algun sangrado o epistasis pero ya cuando he
cumplido los 30 mas o menos, no antes...No sé si
esto es habitual, pues no me ha comentado nada
al respecto ninguin médico, pero en mi caso, asi es.

Es curioso pues parece ser que es justo al revés
que en el caso de la hemofilia, que vemos a mds
ninos con sangrados de boca o nariz que adul-
tos...Tienen cosas en comun ambas enfermeda-
des, pero también sus diferencias.

La EvW generalmente se hereda. Se transmite a
través de los genes, de cualquiera de los padres a
los hijos de cualquier sexo., es por ello que afecta
tanto a hombres como a mujeres.

Algunas veces hay evidencias o historia familiar
de problemas hemorragicos. Sin embargo, los sin-
tomas hemorragicos pueden variar considerable-
mente dentro de una misma familia y también con
el paso de los anos. Algunas veces no hay historia
familiar y la EvW ocurre debido a un cambio espon-
taneo en el gen de la EvW, antes del nacimiento del
bebé. Algo que también ocurre en el caso de la he-
mofilia...

Cuéntanos Enrique las diferencias que existen
entre un paciente con Von Willebrand y otro con
hemofilia

Hay mas pacientes con tratamiento a demanda
que en el caso de los pacientes con hemofilia. Es
debido a que la mayoria se relacionan con un nivel
leve (tipo I) o moderado (tipo Il). Asi es, segun nues-
tros datos - el 10% de pacientes con V.W, estan en
profilaxis frente a un 45% de pacientes con hemofi-
lia que estan en profilaxis...



Por otro lado, el V.W afecta hemos dicho por
igual a hombres y mujeres.

Hdblanos de tu tratamiento, ;si siempre lo has
recibido “a demanda” y si estds contento con la
medicacion...?

Si, si, a demanda, de hecho no conozco a nadie
con mi enfermedad que esté en profilaxis....

La realidad es que la mayoria reciben trata-
miento “a demanda” tanto si hablamos de hom-
bres como de mujeres.

Pero en el caso de la medicacién, no me pare-
ce bien que por estar a demanda, no te den algo
de la medicacién para casa, pues puedes tener un
sangrado expontdneo...Y otra cosa, es que a veces
no me ha gustado el servicio que he recibido pues
no sabian prepararme el factor y yo mismo, les he
dicho de hacerlo y no han querido...

Entiendo, no es el unico caso que escucho y
mds si nos contdis que ha sido al ir a urgencias...

Enrique: Si, si...en cambio, en cuanto a la Uni-
dad estoy encantado con la Dra. Cid y el resto del
equipo.

En tu caso, ;como supiste que padecias esta
coagulopatia Enrique?

De pequeno lo supe...e ibamos a que nos hicie-
ran analitica cada 2 6 3 meses.

¢Tenias antecedentes familiares?

Lo supe por mi madre que me transmitié la en-
fermedad a través del genoma X y luego a mi her-
mano en cambio, no se lo transmitid. Y ahora yo, se
lo he transmitido a mi hija, pues lo pasamos a todas
las hijas.

Otra cosa en comun con la hemofilia... Enri-
que; Si, si... por eso te he dicho que es conocida
como “pseudohemofilia’...Padecer VW ;te ha
condicionado a lo largo de tu vida en algun as-
pecto? Y si es asi, ;en cual?

Mi padre me sobreprotegié mucho y por eso,
no quiero que le ocurra eso a mi hija...no quiero
tenerla en una burbuja. Quiero que piense que es
igual que los demas...

Entiendo, quieres que lo viva con naturalidad y
asi se lo transmites.

Si, si...no le prohibo usar tijeras por ejemplo,

HEMOTIVO 13



pues sé que se puede cortar como cualquier ni-
no/a, pero le digo que lo haga con cuidado por
ello y lo mismo si luego mas mayor coge algo que
pueda cortarse, pero no por ello ha de dejar de
usarlo. Lo mismo le diria cuando corra, seguro que
se caera mas de una vez, pero no por ello va a de-
jar de correr...

Entonces, volviendo a la pregunta inicial; pa-
rece que no te ha condicionado mucho al menos
eso parece...

No, asi es. A medida que me he hecho mayor,
no me ha ido limitando la verdad...ni siquiera
cuando era pequefo que me apunté a jugar a fat-
bol, en contra de la opinién de mi padre...

Pero conozco mis limitaciones y no por ello,
dejo de hacer cosas, sélo que tengo cuidado...Yo
quiero ser y sentirme como los demas...

Dices que tienes una hija y ella también pa-
dece V.W...

Si, se llama Eyre. Es muy pequena todavia.

Tenemos entendido que las mujeres sufren
sangrados importantes (metrorragia, sangra-
dos dentales, tras el parto...), concretamente
entre un 10- 20%. ;Ahora tu hija es muy peque-
Aa, pero cuando crezca, sabéis como abordar tu
pareja y tu este tema con ella?

Con total naturalidad.

Por otro lado, el hecho de ser socio de ASHE-
COVA, ;te ha ayudado (o ayuda) en algin mo-
mento a llevar mejor la enfermedad?

Yo estoy en la asociacion desde que tengo re-
cuerdos, desde el afio 90-91...y recuerdo que al
ir a los albergues en verano, ya no me sentia tan
raro, pues en Foios era el Unico nifio que la tenia
entonces, pero en el albergue era uno mas.
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Lo que no entiendo es p
de Asociaciones de hemofilia.
gulopatias no se habla...Bien
brand, o de otras mas raras ¢
que conoci un caso cuando es
de La Charca...

Es cierto que hay otras
desde hace poco he oido hab
citopenias” que padecen al
las que he hablado. Y te das
existen otras enfermedades
pero igual de reales y que no.
nar la vida...

Por ultimo, ;Qué recome.
otros pacientes con esta m
que acaban de saber que la p

Si son nifos, que no los te
burbuja...que les dejen hace
pues ademas si no lo hacen, |
Tenemos que vivir con con
con miedo. Y si son ya persona
tas, pues contandole mi experi
alguien que le informé y esta per
la antigua Fe...

iMuchas gracias por tu colabo
mos que es importante hablar ta
coagulopatias, ademads de la he
cer el punto de vista de nuestro
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Por Encarni Monreal, responsable Ocio y Cultura

Hoy estamos con Luisa Pacheco, una socia soli-
daria y muy comprometida como comprobaréis al
leer esta entrevista...

Buenos dias Luisa,

Como me alegro de verte en persona y mds
aqui en tu pueblo (Las Pedroiieras, Cuenca) en
plena ruta del Quijote y en tu casa, para agrade-
certe personalmente tu gran compromiso con la
Asociacion.

Encantada de que hayais venido tu y Juan Carlos
a visitarnos.

Gracias Luisa por vuestra hospitalidad y me
encantaria preguntarte como es vuestro dia a dia
para conoceros mejor...Para comenzar, cuénta-
nos ;qué os llevo a asociaros a una asociacion de
hemofilia que estd lejos de vuestra casa?

Pues cuando diagnosticaron a mi hijo Angel de
hemofilia, nos dijeron las dos opciones que habia;
elegir entre ir a Madrid o a Valencia, y en cualquier
caso suponia unas 2 horas o dos horas y algo el tra-
yecto. Como empezamos a ir al Hospital La Fe de
Valencia al principio cada 6 meses y luego ya cada

ano, decidimos asociarnos en la de Valencia (ASHE-
COVA).

;Tenéis dos hijos verdad?

Si, Angel e Ivan. Y Angel es quien padece hemo-
filia A moderada.

;Como descubristeis que padecia la enferme-
dad?

Cuando se rompid el frenillo y mira que yo al tra-
bajar en una escuela infantil, estoy acostumbrada
a verlo, pero claro en el caso de Angel se le para-
ba el sangrado y luego al dia siguiente le volvia a
sangrar...el médico me dijo que no nos preocupa-
ramos, que eso puede pasar, pero yo veia que no
era muy normal y por eso fuimos a urgencias y fue
entonces cuando se lo detectaron. Tenia 9 meses mi
hijo.

Lo ingresaron durante una semana para ir ha-
ciéndole pruebas, le ponian amchafibrin pero el
factor aun no...

Claro, por eso me llama la atencién tanto tiem-
po hasta que dieron con lo que le pasaba.
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Si, si, tardaron en darnos el diagnéstico y noso-
tros no sabiamos nada de la enfermedad. Al princi-
pio creiamos que teniamos que tener mucho cui-
dado, como si lo envolveriamos en “papel burbuja’
pero luego ya ves que no es tanto como parecia...

Te entiendo perfectamente, pues pasamos por
algo similar Luisa. Fue “sorpresa” total, pues no
habia antecedentes y encima era grave, para toda
la vida...entonces al ser también tan pequeio, te-
nia un afo Mario, te cuesta aceptarlo...

El hecho de padecer esta enfermedad, ;ha
supuesto una mayor “sobre
proteccion’; o no hay diferen-
cia frente a la manera de ac-
tuar con su hermano lvdan?

Puede ser, sobre todo al prin-
Cipio, no quieres pero como es
algo nuevo, hasta que lo conoces
mas...inevitablemente supon- |
go que si. Pero el hecho de ser |
tan novedoso, supuso un cambio
muy grande, pues ademas yo no
soy portadora, me hicieron el es-
tudio y vieron que el gen muté en
él...Recuerdo en esa época que no
habia manera de sujetarlo cuando
ibamos al hospital a ponerle el fac-
tor, se rebelaba...yo no queria que
lo ataran y acababa llorando tam-
bién...fue una época dura, la ver-
dad. Al principio yo no queria ayuda
de nadie, pero luego te das cuenta
necesitdbamos ayuda de la asociacion..
aceptas.

que si
.Cuando lo

Cuando vimos a Sonia y me di cuenta de la“mo-
chila” que llevaba a la espalda, pensé que teniamos
que haber ido antes... al igual que nos ayudé bas-
tante el asistir un fin de semana al albergue de fami-
lias, en el que te das cuenta que hay mas personas
pasando por lo mismo que td...y hay ves que no
estamos solos....

Si, si, es una ayuda importante, como el alber-
gue para ninos y nifas de La Charca en Totana
(Murcia) que organiza FEDHEMO desde hace mu-
chos anos.

En relacion a tu otro hijo; Ivan, ;crees que él ha
podido sentirse alguna vez desplazado o menos
cuidado por el hecho de que su hermano, necesi-
taba bastante atencion vuestra?
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Puede ser, pero no era de manera consciente. De
hecho, Ivan también se ha sentido preocupado por
su hermano, quizas también por ser mayor y pen-
sar que ha de cuidar de su hermano...él también
se asusta cuando su hermano se cae o hace algo y
hace un mundo...Pues respondiendo a tu pregun-
ta, si creo que alguna vez se habra sentido menos
atendido. De hecho, creo que algunas veces ha
podido “exagerar” cuando se ha caido o se ha lasti-
mado, precisamente para llamar nuestra atencién,
pues aunque sea mayor que Angel, no deja de ser
un nifo...

Y por otro lado, ahora
que han pasado unos arios
ya, ;cémo lleva Angel el
tema de la medicacion?

Ahora mejor que le han
pasado al Hemlibra (sub-
cutaneo) que se lo pone-
MOSs una vez por sema-
na. Antes no estaba en
profilaxis, pues estaba
entre moderada y grave
su hemofilia, pero ahora
hemos empezado asi y

la verdad que muy bien

desde principios de este

ano. Este cambio fue a

raiz de hacerse un he-

martros en el tobillo.

i =

Claro, también influye mucho la
edad que tienen...

Si, si... Angel le cogié miedo cuando se cay6 de
la bici y menos mal que llevaba el casco en una cai-
da, jse le rompid!, imagina si no hubiera llevado el
casco. Es muy movido y va por los sitios mas difici-
les...

Si, igual que mi hijo a su edad, siempre queria
subirse en la casita del parque, luego a los arbo-
les... era asi también, muy inquieto. Asi que te en-
tiendo...

Y yo aun lo he llevado mejor, pero siendo asi, no
estas tranquila si los dejas con la abuela o los abue-
los...

Si, porque a ellas las han educado “desde el
miedo” ...mi madre no podia estar en el parque
sola con Mario, mi hijo. Mi madre me pregunta-
ba; ;como puedes vivir asi? No lo entendia...yo le
decia que has de cambiar el enfoque, no hay mds
remedio.



;Donde recogéis la medicacion?

En Villarrobledo, que esta cerca de aqui. A unos
20 minutos. Antes al no estar en profilaxis, ibamos
a Albacete. Y bueno, bien también, aunque cuando
hemos ido a urgencias, alguna vez les he dicho de
preparar yo el factor, porque veia que no sabian...
También en una ocasién, estuvimos esperando a
gue nos atendieran para una ecografia un montén
de horas (desde las 16 h hasta las 23 h...), menos
mal que no tenia nada grave, pero si no, hubiera ne-
cesitado algo antes....

También ha habido situaciones buenas, como
cuando conocimos al sobrino del Dr. Querol en Al-
bacete, que nos dijo que contdaramos con él cuando
lo necesitemos.

Y el hecho de cambiarle al factor subcutaneo es
muy diferente, y mas cuando mi hijo no colabora-
ba...por eso, la hematéloga lo comprendié y lo
puso con este factor en profilaxis.

Y ahora cuando vamos a Valencia al hospital (La
Fe), ya Angel colabora y deja que Pau le ponga el
factor. Pero hasta hace unos meses, te puedo decir
que lo he pasado mal, y veia que entre alguna en-
fermera y otras habia un mundo...pues no se po-

nian en tu lugar... y yo veia a mi hijo como estaba
de nervioso y lo pasaba fatal... teniamos un grado
de estrés importante. Y es que con dos anos le pin-
chaban por todas partes, pues no se dejaba y luego
el trato hace mucho...

Por eso lo hemos pasado todos mal, yo lo exte-
riorizo mas, pero a todos nos ha afectado...

Pero bueno, son cosas que al final te van hacien-
do mds fuerte y son etapas en la vida.

Asi es, la vida te ensefia y te hace fuerte... Lui-
sa- pero duele mucho...

Cuando era mds pequeiio, ;ha llevado casco,
rodilleras...?

Casco en la bici, pero en general no, porque a no
ser que se ha caido o dado un golpe...

¢Le gusta hacer algun deporte?

Si, si...el fatbol, ahora baloncesto...y como dice
que el médico le ha dado permiso para jugar al ba-
loncesto... (desde que esta en profilaxis).

También en su colegio, la profesora esta pen-
diente pero le deja jugar sin problema. Estamos
muy contentos con ella, pues si ocurre algo, esta-
mos tranquilos que nos van a avisar.

Me alegro que me digas esto, porque no es tan
habitual, cuando desconoces una enfermedad, te
suele asustar... por eso vamos a informar a los
profesores (la psicologa de Ashecova).

Si, si, aqui vino Sonia dos veces por el cambio de
etapay la verdad que como ya saben lo que hay, lo
conocen y ya no tienen ese miedo.

Yo siempre digo “la informacion es poder’; hay
que dar a conocer enfermedades raras como es
ésta. Cuando ocultas esa informacion, no ayudas
a que tu hijo/a crezca feliz como un nifno/a mads...

Yo tengo una amiga que me dice; “no sé cédmo
estds tranquila”, y yo le digo: “lo que le puede pasar
contigo, le puede pasar con cualquiera”

La diferencia con otros nifios, es que tiene que
tener mas cuidado que otros nifios, pero hay otras
enfermedades y tenemos la suerte de contar con
una medicacion estupenda y unos especialistas que
te ayudan mucho, al igual que el tener un colectivo
que te comprende cédmo es la asociacion de hemo-
filia....
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Veo que siempre habéis contado con el apoyo
de muchas personas y aqui en Las Pedroiieras,
siempre habéis contado con las companeras de la
escuela en la que trabajas como educadora infan-
til, asi como del resto de profesores que ha tenido
Angel, amigos...

Si, si, siempre hemos tenido mucha gente ayu-
dando y apoyandonos...

Ademds sabemos en ASHECOVA lo solidaria
que eres y también el resto del pueblo que cada
ano, participdis con alguna donacion a la Asocia-
cion...

Asi es, tanto los padres, profesores...todo el
mundo se vuelca con nosotros.

Incluso te puedo decir que la primera vez la pro-
puesta no partié de mi, sino de La Pena el Kiki de la
que formdbamos parte...

Recuerdo ahora que lo dices, esas bolsas de
pan en las que nos hacian publicidad y lo recau-
dado de su venta fue donado a la Asociacion...

Si, y ademas aquello fue una sorpresa para mi,
porque tras hacer una rifa, me dieron la noticia de
que se iba a donar a ASHECOVA. Luego, hemos he-
chos actividades por el dia de la hemdfilia, o el dia
del libro...ademas también hay grupos que nos
ayudan cada vez mas, como al asociacién del teatro
del pueblo.

Es admirable para nosotros lo que habéis con-
seguido en estos aros y veo que estdis muy bien
“arropados” toda la familia. Por eso, de corazéon
jos damos las GRACIAS!

Sois un ejemplo real de que existe el compromi-
so social, la solidaridad y la generosidad.

jUn millon de gracias!

Y ahora si que nos vamos con vosotros a que
nos ensenéis el pueblo, en especial ese lugar con
encanto que es el local donde hacéis verdaderas
virguerias con los ajos (Rafael Ramirez), y es que
no lo habiamos dicho, pero Las Pedroieras es co-
nocido mundialmente por la calidad de sus ajos.

Si, si...aqui muchas mujeres sobre todo se dedi-
can a esto y ahora veréis la de cosas que se pueden
hacer combinando ajos e imaginacion...
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https://www.ajospedroneras.es/

INSERCION LABORAL

Por Brenda Lodola, responsable Insercion Laboral

Mi nombre es Brenda Lodola, soy la responsable
en Insercion sociolaboral.

Acabo de aterrizar en ASHECOVA con el
PROGRAMA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA
DEL FONDO SOCIAL PLUS (FSE+) 2021-2027;
Este programa viene a impulsar al drea que ya
estaba funcionando conocida con el nombre de
HEMOSOL.

Este programa estd destinado a personas en ries-
go de exclusién social, (tanto hombres como muje-
res). Estd abierta a la comunidad, no solo a los so-
cios de ASHECOVA

% GEHEEEC.QLITAT
VALEMCIAMA
% Wb g |

Gorrieilurie S et Socinh,
gLl | atiin
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Se realizan entrevistas, itinerarios personaliza-
dos para la busqueda de empleo, también estamos
ofreciendo talleres y cursos para quien desea actua-
lizarse a nivel formativo, en el manejo de las redes,
actualizacién del curriculum vitae, etc.

Si estds buscando empleo o quieres mejorarlo,
no dudes en ponerte en contacto con nosotros a
través del correo., insercion@ashecova.org o pedir
una cita al teléfono: 960 069 750 de lunes a viernes
de 10:00 a 13:30, o por las tardes martes y jueves de
17:00 a 19:00 horas

Financlado por
la Unién Europea




COMITE DE JOVENES

Por Nasma Hamza, responsable Inmigracion

“Potenciando el futuro”, este era el lema y el
motivo de la creacion del comité de jévenes que
desempefa un papel fundamental en nuestra aso-
ciacion, es la voz de la juventud aportando nuevas
ideas, energias, perspectivas y nace con laintencién
de ser un relevo generacional. El comité de jovenes
desempena un papel esencial en el desarrollo y cre-
cimiento de ASHECOVA. En este articulo elabora-
mos algunas de las actividades para los meses que
quedan.

En primer lugar, tenemos la Jornada Intergene-
racional del programa Participa y tiene como obje-
tivo abordar el relevo generacional en ASHECOVA.

La junta directiva y el equipo de profesionales
consideran que es fundamental resolver este desa-

fio, que incluye temas como la participacién, el lide-
razgoy la asuncion de responsabilidades en la toma
de decisiones. este cambio debe ser progresivo y
debe involucrar a los miembros mas activos en la
organizacion, incluyendo trabajadores, voluntarios
y la junta directiva.

Para facilitar la participacion de jovenes y adultos
de toda la Comunidad Valenciana, la jornada pro-
gramada serd semipresencial y se centrara en dina-
micas, juegos y concursos relacionados con temas
importantes en la enfermedad de la hemofilia y las
coagulopatias congénitas, el funcionamiento de la
asociacion y sus servicios, y el futuro de la misma.
El objetivo principal es fomentar el intercambio
generacional y el equilibrio de géneros a través de
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actividades participativas. Este aflo celebramos ya
la cuarta edicion del Encuentro Intergeneracional,
contaremos con entrevistas a varias organizaciones
realizadas el Dia Mundial del VIH y sera transmitida
en el canal de Twitch ASHEJOVETV.

También tuvimos la Il Hemofest, que entra
también en el programa Participa. Este evento so-
ciocultural que tuvo lugar en el Centre del Carme
de Cultura Contemporanea de Valencia el dia 17 de
noviembre organizado por ASHECOVA, consiste en
un encuentro entre sus socios y los residentes inte-
resados del barrio. Incluyé stands informativos de
varias asociaciones locales, talleres artesanales para
fomentar la participacién y el aprendizaje, charlas
sobre temas de salud relacionados con las enferme-
dades que trata ASHECOVA vy finalizé con un con-
cierto de musica para el publico. El objetivo princi-
pal es abrirla Asociacién a lacomunidad y promover
colaboraciones futuras, tanto presenciales como en
linea, con personas afectadas y no afectadas por la
hemofilia.

Curso de Tecnologias de la Informacién y la Co-
municacion del programa HEMOSOL forma parte
de la insercién sociolaboral para personas con dis-
capacidad y personas del barrio, que se realizara
proximamente. Y por ultimo el Taller de Sexua-
lidad. Este taller tiene como objetivo brindar un
espacio seguro y acogedor para explorar abierta y
saludablemente la sexualidad en todas sus dimen-
siones. La sexualidad es una parte fundamental de
la experiencia humana, pero a menudo es un tema
rodeado de tabues y malentendidos.

Ademas, habra mas programas Twitch y podcasts
sobre varios temas relacionados con la hemofilia y
coagulopatias en estos meses. Esperamos contar
con vuestra participacion y presencia.

Por mas informaciones contactanos en las redes
de ASHECOVA




PSICOLOGIA

Hemoforum 14.0

Por Mae Asensio,psic6loga de ASHECOVA

jHola a todos!

Aprovecho para presentarme a aquellos que aun
no me conocéis, mi nombre es Maria del Mar Asen-
sio Valle (Mae) y desde hace unos meses estoy susti-
tuyendo a mi compafiera Sonia coordinando el drea
psicosocial de ASHECOVA.

El pasado sdbado 16 de septiembre en el Edificio
Veles e Vents de la Marina de Valencia, fuimos invi-
tados a participar en la mesa redonda “Esfera Psico-
social del paciente con hemofilia” del HEMOFORUM
14.0 que organizo la compafiia biomédica Pfizer (un
encuentro cientifico de caracter anual).

En la mesa ponente a modo de tertulia, junto a
Luis Vano (presidente de Ashecova) y moderada por
el doctor Rubén Berrueco del Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona, pudimos reflexionar y exponer
junto a los demas profesionales de la esfera cienti-
fica, cuales son los aspectos mas influyentes en la
esfera psicosocial del paciente con hemofilia.

Se plantearon cuestiones tan relevantes como
gué momentos son los mdas importantes y de mayor
estrés en la vida adulta del paciente (también de los
padres y cuidadores) diagnosticado con una coa-
gulopatia congénita, cdmo es el acompafamiento
psicolégico, el papel que ocupan las familias, las
asociacionesy los profesionales e incluso el afrontar
los primeros entrenamientos de padres a pacientes
y cdmo transmitirles esta informacion.

Quisimos destacar la necesidad de establecer
una mirada especial hacia las mujeres portadoras,
abordando cuestiones como qué es lo que mas le
puede preocupar a una mujer portadora de hemo-
filia (también en el caso de aparecer en ellas la mu-
taciéon y haber transmitido la enfermedad al nifio
o como es el afrontamiento cuando el caso es por
mutacion de novo), cual seria el momento mas ade-
cuado para estudiar a la paciente, incluso cémo in-
formar a una adolescente/preadolescente o cémo
acompanar a una mujer portadora y a la inquietud
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que le supone el embarazo, el parto y la posibili-
dad de transmitir la enfermedad, involucrando o
no, al resto de la familia y a su entorno.

Se pudo constatar asi que atin existen nume-
rosas falsas creencias alrededor de la transmi-
sion de la hemofilia, por lo que es necesario se-
guir visibilizando la enfermedad a la poblacién
dando una difusion y transmision de informa-
cion, veraz, clara y ajustada.

Con la llegada de las nuevas terapias hemos
podido confirmar cémo ha cambiado la perspec-
tiva y la necesidad de informacion asi como ges-
tionar la sobreinformacion recibida por pacien-
tes y familiares de éstos, viendo si el paciente /
cuidador entiende correctamente aquello que
se le intenta transmitir en una consulta.

Habria que ver cudles son los mitos, nuevos
miedos, falsas expectativas que puede ocasio-
nar la sobreinformaciéon y como gestionar esta
ansiedad en el paciente y como siempre partien-
do de su situacion presente, su realidad y sus ne-
cesidades.

Se hablo del papel clave de las Asociaciones
como soporte y una gran red de apoyo y se vio
la necesidad de como ayudar a que se vea toda
la ayuda que desde estas se ofrecen al paciente.

Por ultimo, se hizo especial hincapié en c6mo
mejorar la adherencia al tratamiento que va a
dotar de una mejora en la calidad de vida del
paciente con hemofilia, viendo que es lo que le
lleva a no ser adherente y c6mo es el acompaiia-
miento emocional cuando se da esta circunstan-
cia.




SOCIO LABORAL

Nueva Ieydpara la valoracion del grado de
idad

discapac

Por Ester Andrés y Luis Vaiié

Por fin, después de muchos afios de negociacio-
nes se ha puesto en marcha la nueva Ley de valo-
racion del Grado de Discapacidad (Real Decreto
888/2022 de 18 de octubre por el que se establece
el procedimiento para el reconocimiento, declara-
cién y clasificacion del grado de discapacidad).

El nuevo baremo tiene un enfoque mas humano,
con una definicién mas precisa de la discapacidad y
que contempla todos los factores sociales, ambien-
tales, psicoldgicos y del entorno. No centrado exclu-
sivamente en la perspectiva médica, sino con una
vision mas global y psicosocial de lo que es la disca-
pacidad. Permite también una mayor uniformidad
en cuanto a criterio entre los equipos de valoracién
de las diferentes comunidades auténomas y pone
en relevancia la experiencia y conocimientos de las
organizaciones sociales de discapacidad.

En su tramitacién pone en el centro a la persona,
flexibilizando el proceso a través de medios telema-
ticos y asegurando en todo momento la accesibili-
dad universal. De esta manera el Gobierno ha dado
respuesta a una demanda de las Personas Con Dis-
capacidad que llevaba bloqueada mas de 10 afnos.
Afectando a un colectivo del que forman parte 4,38
millones de personas en Espaia, lo que supone casi
un 10% del total de la poblacién.

DETERMINACION Y OBTENCION DEL GRADO
FINAL DE DISCAPACIDAD

La evaluacién de la discapacidad, expresada en
porcentaje, se realizard mediante la aplicacién de
varios baremos:

1. De las funciones y estructuras corporales,
que mide la Deficiencia Global de la Persona (BDGP)

2. De las capacidades o de las Limitaciones en
la Actividad (BLA)

3. Del desempeiio, referido a las Restricciones
en la Participacién (BRP)

4. De los Factores Contextuales o Barreras Am-
bientales (BFCA)

Me centraré en los Factores Contextuales y Ba-
rreras ambientales (BFCA) que es el documento que
podemos rellenar y firmar las Trabajadoras Sociales.
En él se evaluian los Factores Sociales relacionados
directamente con el entorno de la persona y tam-
bién los factores ambientales y externos relaciona-
dos con el lugar y la sociedad a la que pertenece.
Se valora que tanto influyen en el funcionamiento
de la persona, que apoyos y relaciones tiene y que
barreras encuentra en su cotidianidad, de tipo tec-
nolégico y de productos para la discapacidad, del
entorno natural donde reside y/o trabaja, de los
servicios publicos y privados que usa, y de los siste-
mas culturales y politicos a los que pertenece, que
incluyen las actitudes sociales respecto de la disca-
pacidad.

En cuanto a los beneficios concretos que supone
para la Hemofilia y otras coagulopatias congénitas
0s animo a que consultéis el documento elabora-
do por Luis Vaino, nuestro presidente, que esta en
nuestra web en el siguiente link:

https://www.ashecova.org/noticias todas.
php?id=643
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Resumo parte de su contenido en lo referente a
la Hemofilia y otras coagulopatias congénitas.

Se mejora la situacion causante de la Discapaci-
dad por Hemofilia:

. Interrelacién con las Actividades Vida Diaria
IIAVDII

« Capacidad de la persona para hacer actividades
fisicas como en las consecuencias psicosociales que
condicionen.

+ Mejor valoracién sobre las Comorbilidades en
Hemofilia

- Adicidon de valoraciones relacionadas con la di-
ficultad global, las limitaciones en la

actividad, el baremo de desempefio y barreras
ambientales.

El nuevo baremo entiende que las dificultades
de desempeiio que una persona encuentra en su
vida cotidiana no son soélo el resultado de un diag-
nostico clinico, sino que las condiciones que lo pro-
vocan interactian con el contexto en el que la per-
sona se desenvuelve. Este puede incluir elementos
que faciliten la vida de la persona o, por el contrario,
barreras que la dificulten de manera significativa. Y
las barreras no son sélo fisicas, sino también la au-
sencia de apoyos, la complejidad de la informacion,
o la falta de concienciacién o sensibilizaciéon hacia
la diversidad.

Para realizar esta valoraciéon es también
importante tener en cuenta la Anamnesis, que
se define como la exploracién clinica que se
realiza a través de preguntas al paciente, o a sus
acompanantes,durantelaprimeraetapadel proceso
de diagnéstico. Una exploracion que permite
conocer e indagar sobre las dolencias y los aspectos
familiares, personales o ambientales que pudieran
estar relacionados con la enfermedad y que aparece
en la HISTORIA CLINICA. Es por ello importante
a la hora de la valoracién de la discapacidad para
las personas con hemofilia y otras coagulopatias
congénitas que aparezcan reflejadas en la Historia
Clinica todos los episodios hemorragicos sufridos.

Otro punto importante a tener en cuenta en la
nueva valoraciéon del grado de discapacidad para

personas con Hemofilia es la DEFICIENCIA RELA-
CIONADA CON EL DOLOR (DRD) y esto favorece la
valoracién del grado de discapacidad en Hemofilia
como en muchas patologias de caracter organico
(BAREMO “Baremo Limitaciones Actividad “BLA”").

El dolor crénico es aquel que persiste durante
mas de 3 meses, pero para poder evaluarse como
condicionante de la discapacidad y catalogarse de
“deficiencia permanente”, el paciente debe de ha-
ber recibido tratamiento durante, al menos, un ano.
Tras lo cual, si el dolor persiste se cuantifica a través
de algun test y se valora el dolor articular con pérdi-
da del “balance articular”, la posibilidad de artrosis
articular degenerativa causada por la hemofilia, etc.
y se valora la eficacia de las propuestas terapéuticas
pautadas. Con todos los resultados se podra con-
siderar si las consecuencias del dolor crénico son
severas y merman la capacidad de la persona para
hacer frente a las actividades de la vida diaria tanto
fisicas como psicosociales.

Y por ultimo comentar que la tarjeta acreditativa
de discapacidad que se emita sera valida en todo el
Estado, tendrd un formato comun y contendra los
datos identificativos de la persona, su grado de dis-
capacidad, el periodo de vigencia, la necesidad de
una tercera persona o dificultades de movilidad, en
su caso, y medidas de confidencialidad.
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APIVINANZAS INFUNTILES
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1-  Adivina quién soy, cuanto mas lavo mas sucia voy.

2- Lahabras oido nombrar. Piensa, medita, recuerda, ;jqué instrumento musical no tiene mas que
una cuerda?

3- Todo el mundo lo lleva, todo el mundo lo tiene, porque a todos le dan uno en cuanto al mundo
viene.

4- Todos me usan para descansar. Si ya te lo he dicho, no me busques mas.
5- Blanco por dentro, verde por fuera. Si quieres que te lo diga espera.

6- Somos muchos hermanitos que en la misma casa vivimos, si nos rascan la cabeza al instante
morimos.

7- Essumadre tartamuda, y su padre un buen cantor. Tiene su vestido blanco y amarillo el corazén.
8- Enloalto vive, enlo alto mora, en lo alto teje la tejedora.

9- ;Cual es el animal que tiene mas dientes?

10- Muy chiquito, muy chiquito, él pone fin a lo escrito.

11- Al nacer soy algo verde, al morir bastante rojo. Por dentro estoy mas vacio que la cabeza de un
loco.

12- ;Qué serd? ;Qué puede ser? ;Qué cuanto mas grande se hace menos la podemos ver?
13- Sube llena y baja vacia, y si no se da prisa la sopa se enfria.
14- Dos companieras que siempre van al compas, con las manos por delante y los ojos por detras.

15- Qué cosa serd, qué cosa es, que te da siempre en la cara, pero tu nunca la vez.
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Ve%(aci
Atada a un arbol
Y cuando el sol empez6 a fallar,
Con otros colores
Al suelo me fui

{Quién soy? ey

Moo= ;Qué es, qué es, que te da en la cara y nunca lo ves?

El sol las madura, #
La mano recoge, ;
El pie las tritura

oca las come

a5

v - : Si tenéis entre 0 y 99 afos, nos gustaria que nos en-
CONCURNSO POS | AL{S vieis una Postal de Navidad realizada por vosotr@s,
NAVIDENAS 2023

por eso Os invitamos a participar en este concurso
que sera muy creativo y divertido.

Queremos que nos cuenten que son las Navidades
para ustedes, y que lo representen en una postal.
Estamos seguros de que le vais a poner mucha ilusion
y que recibiremos un montén de dibujos.

Todas las postales recibidas seran publicadas en
nuestra web

iEstamos ansiosos por comenzar a recibir vuestras
creaciones!

Mandarlas por correo a ocio@ashecova.org

Soluciones:1- El agua. 2- La campana. 3- El nombre. 4- La silla. 5- La pera. 6- Las cerillas. 7- El
huevo. 8- La araia. 9- El ratoncito Pérez 10- El punto. 11- El pimiento. 12- La oscuridad. 13xLanvo 25
cuchara. 14- Las tijeras. 15- El viento.



NOTICIAS

Celebrado el Il HEMOFEST de ASHECOVA

Una vibrante Il HEMOFEST, organizado por
ASHECOVA el 17 de noviembre, reunidé a numero-
sas asociaciones, Facientes familiares en un even-
to que tuvo en el Centro del Carmen de Cultura
Contemporanea de Valencia (CCCC).

La participacion de diversas organizaciones de-
dicadas a la salud, proporcionaron un espacio unico
para el intercambio de conocimientos y el fortaleci-
miento de redes de apoyo.

El programa del evento incluy6 la presentacion
del nuevo libro de Javier Miravete Gual “DOLOR Y
CANNABIS” que es miembro de ASHECOVA, char-
las motivadoras de los comparnieros y compaferas
de otras asociaciones. Ademas, se llevaron a cabo
talleres interactivos que abordaron temas clave
para nuestra salud.

Las asociaciones presentes tuvieron la oportu-
nidad de contarnos sus iniciativas y servicios en
stands informativos, fomentando la colaboracién y
la sinergia entre las diversas comunidades presen-
tes.

El evento concluyé con una ceremonia de re-
conocimiento a las asociaciones participantes y a
aquellos individuos que han contribuido significa-
tivamente a la causa. Ademas, se enfatizé la impor-
tancia de continuar apoyando a quienes viven con
hemofilia y otras coagulopatias congénitas.

También teniamos La presencia y actuacion de
MAAR que fue un regalo para todos los asistentes,
proporcionando momentos de alegria y emocién.
Su voz cautivadora y su entrega apasionada crearon
una atmosfera Unica que resoné en los corazones
de los presentes.

La exhibicién a combate real con sable de luz
con el grupo LUDOSPORT VALENCIA también
desempené un papel fundamental en la experien-
cia ludica del evento, ofreciendo entretenimiento
de calidad que dejo sonrisas en los rostros de nifios
y adultos por igual. Su energia contagiosa y profe-
sionalidad contribuyeron significativamente a la at-
mosfera festiva y positiva del encuentro.

ASHECOVA expres6 su gratitud a todas las aso-
ciaciones participantes, asistentes y voluntarios por
hacer de este encuentro un espacio de intercambio
invaluable que fortalece la red de apoyo para las
personas afectadas por la hemofilia.

iNOS VEREMOS EN LA PROXIMA EDICION!
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COCEMFE acoge nuestra exposicion
“Sensaciones en Hemofilia“

PSS POTOG RIS
WRE ASHTCEIN, 1% CTRCENT

El pasado martes 17 de octubre inauguramos la
exposicion de fotos “Sensaciones en Hemofilia” a
las 18 h en la sede de COCEMFE (C/Torres 12, bajo)
en Valencia.

Un lugar cercano a nuestra sede y también que
nos resulta muy “cercano” por el tiempo comparti-
do en asambleas, actividades, etc. y al que apetecia
volver. De manera, que Encarni Monreal (responsa-
ble del area de ocio y cultura de ASHECOVA), reali-
z6 la presentacion a las personas asistentes, que, si
bien no fueron muchas, se quedaron hasta el final,
mostrando un gran interés.

El objetivo de este encuentro fue, por un lado,
explicar el motivo de realizar esta exposicion fo-
togréfica, que antes fue un concurso fotografico
para animar a los socios de ASHECOVA a participar.
Y por otro, comentar brevemente lo que significa
padecer hemofilia o cualquier otra coagulopatia,
que, aunque son enfermedades raras y, por tanto,
poco conocidas, no implica que no existan... De ahi
el intento de acercarnos a la percepcién o enfoque
personal de cada persona que participé mostrando
en unaimagen la sensacién que tiene a pesar de pa-
decer una enfermedad crénica, pero que no limita
su vida y mas hoy dia, que disponemos de una muy
buena medicacion.

Si a ello unimos, el cambio en la mentalidad de
estas personas que saben que, junto al buen uso de
la medicacion, han de fortalecer musculatura y ar-
ticulaciones, no nos extrafnara ver imagenes de de-
portistas, padres felices, nifios divirtiéndose...

Ademas, vinieron algunos compaieros de
ASHECOVA para apoyar dicha presentacion e
incluso Manuel de Diego, responsable del area
joven (ASHEJOVE), comenté lo importante que es
realizar encuentros de este tipo para conocer mejor
a las personas de las asociaciones que forman
parte de COCEMFE, contribuyendo a una mayor
informacién. Damos gracias a dicha entidad por su
acogida y en especia('lJ a Maria José (presidenta de
la junta) por su interés y a David (responsable de
comunicacién) con quien seguiremos en contacto
compartiendo actividades para seguir dando
visibilidad al colectivo.

Esperemos poder seguir dando visibilidad a los
diferentes enfoques que cada persona tiene de la
enfermedad que padece en primera persona o bien,
a través de otra persona del nucleo familiar.



NOTICIAS BREVES

“HUMANIZANDO LA HEMOFILIA”

El Hospital Universitari i Politécnic La Fe ha estrenado
una nueva ambientaciéon dirigida a humanizar los espacios
hospitalarios, en esta ocasion, la unidad de Hemostasia y
Trombosis. La séptima planta de la Torre C ha estrenado una
decoracion, en la que, a través de vinilos con ilustraciones, se
reflejan las situaciones que se tratan dia a dia con la hemofilia.

La Fe, quien también ha querido agradecer a Roche, a
FEDHEMO y a ASHECOVA que hayan pensado en el Hospital La
Fe para llevar a cabo este proyecto.

YOGA PRESENCIAL

El pasado mes de octubre retomamos la
actividad de yoga de manera presencial en
la sede de ASHECOVA. Después de la parada
estival, hemos vuelto a practicar esta practica
tan beneficiosa para mente y cuerpo. En esta
ocasién, creamos un nuevo grupo integrado
hasta la fecha por 5 participantes (6 si contamos
a la profesora; Paola) al igual que en el caso
de la otra modalidad online, en la que Laura
Piquer, imparte la clase desde hace tiempo.
Ambas vienen desde Arunai Yoga; una escuela
especializada en yoga adaptado.

Si desedis probar una clase, tan sélo tenéis que enviar un
WhatsApp al movil de Encarni (652 332 513) y os informo
de que no es necesario traer material, pues ya lo ponemos
nosotros. Unicamente es venir a probar con ropa cémoda y
que podais asistir los miércolesde 11a 12 h.

Si en ese horario no podéis venir, los lunes seguimos
realizando yoga online (via ZOOM) de 17:25 a 18:30. Tan sélo
es comentarlo a Encarni igualmente.

32 HEMOTIVO

COLOQUIO “LA MENOPAUSIA Y LA SEXUALIDAD
EN LA MUJER”

El miércoles 22 de noviembre a las 18:30 tuvimos un colo-
guio muy interesante para hablar de este tema que nos interesa
a muchas mujeres. Con ello retomamos estos encuentros para
resolver dudas, informar...que realizamos desde el afo pasado
dentro del programa “Encuentros en femenino” abordando te-
mas relacionados con la salud.

En esta ocasién, contamos con la participacién de la enferme-
ra Alicia Gonzalez (Centro de salud de Tres Forques), un centro
préximo a nuestra entidad y de reciente creacién. Es la primera
colaboracién que tenemos y seguro tendremos mas con este
centro, pues nos une el objetivo de crear redes colaborativas
con entidades del barrio. Asi lo venimos haciendo desde hace
un tiempo y queremos seguir ampliando estas colaboraciones.



PRESENTACION LIBRO “DOLOR Y CANNABIS”

El pasado viernes 24 de noviembre, uno de nuestros socios;
Javier Miravete Gual, nos presenté su libro “Dolor y Cannabis”
a través de una presentacién en la que nos fue comentando el
contenido y estructura de su libro.

Una obra autobiografica en la que nos habla de manera
sencilla y cercana de la influencia que ha tenido esta planta
en su vida, no de manera ludica para pasarlo bien, sino de
manera “terapéutica”. Para ello, ha contado con el respaldo de
D. Salvador Amigé, editor de su libro y profesor de psicologia de
la Universidad de Valencia, también investigador en el ambito
de las drogas y la conducta y director del departamento de
tratamientos psicolégicos y conducta.

RECORDAMOS EL 1 DE DICIEMBRE: DIiA DEL VIH Y
SIDA

En un esfuerzo continuo por concienciar sobre el VIH y
promover la prevencién, ASHECOVA participara activamente
en las celebraciones del Dia Mundial del VIH organizada por
CALCSICOVA el viernes 1 de diciembre en la plaza Virgen en
Valencia.

Durante el evento, ASHECOVA estard presente con un
stand informativo con la presencia de varios profesionales de
la Asociacion, haremos varias entrevistas a los participantes y
organizadores.

La participacion activa de ASHECOVA en el Dia Mundial del
VIH destaca el compromiso continuo en la lucha contra el VIH y
su contribucién a la concienciacién y la prevencion.

PUBLICIDAD INFO

La Ballena de Ideas. Escuela de arte y creatividad.

Talleres de dibujo y pintura. Ilustraciéon y técnicas de IM AG ENES
expresion. Experimentacion creativa para escolares.

Monograficos de artes plasticas.

C/ Florista, 108 bajo derecha. Benicalap Archivo Ashecova
laballenabenicalap@gmail.com Ester Andrés
635702933 Jaime Usach

Encarni Monreal
Juan Carlos Toledano
Ana Chimeno

AGRADECIMIENTOS

Arunai. Escuela Nacional de Yoga adaptado Karen Lemos
info@arunaiyoga.com Ballena de Ideas
610 078 663
Hanza Nasma
Isidro Sanz

| Luisa Pacheco
arundi Pefa “el Kiki”

Javier Miravete




asociacioNes bE 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
ASOCIACIONDEPERSONASCONHEMOFILIAYOTRAS
COAGULOPATIASCONGENITASDEANDALUCIA(ASPHA)
C/ Linaje, n° 2, 3° izquierda

29001 Malaga

Tel: 600 233 848

Email: info@aspha.es

Twitter: @aspha8
ASOCIACIONDEHEMOFILIADEARAGON-LARIOJA(HE-
MOARALAR)

C/ Julio Garcia Condoy, 1 bajo Ofic. 1

50018 - Zaragoza

Tel y 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 DEHEMOFILIA DEBURGOS (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
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ASOCIACIONCANTABRADEHEMOFILIA(ACHEMOFILIA)
Centro Usos Multiples “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 Corufa

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
ASOCIACIONGUIPUZCOANADEHEMOFILIA(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
ASOCIACIONDEHEMOFILIADELAPROVINCIADELAS
PALMAS (ASHELASPALMAS)

C/ Reina Mercedes, Fase ll, 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 Ardnzazu, 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°zq.

29001 Mélaga.

TIf: 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
ASOCIACIONSALMANTINADEHEMOFILIA(ASAHEMO)
“La Casa de las Asociaciones”,

C/ La Baneza, 7, despacho 3.

37006 - Salamanca

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

Web: www.asahemo.org
ASOCIACIONDEHEMOFILIAENLAPROVINCIADESANTA
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

ASOCIACIONVALLISOLETANAYPALENTINADEHEMOFILIA
(ASVAPAHE)

C.I.C. Conde Ansurez

C/ Batuecas, 24, salan° 7

47010 Valladolid

Tel. 983 264 917 / 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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