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EDITORIAL

:ABRIL, UN MES A PURA CELEBRACION!

Karen Lemos
Vicepresidenta ASHECOVA

Abril, fue un mes de muchas emociones, hemos celebrado el Dia Mundial de
la Hemofilia con nuestra comunidad, compaiieros, médicos, amigos...

Una jornada celebrada en la Masia Xamandreu, con actividades, charlas, y
donde tuvimos la oportunidad de reencontrarnos y de abrazarnos con personas
que fueron y son parte de nuestro camino en la hemofilia.

Rafa, Concha y Felipe, son ya una institucion entre nosotros, porque la
unidad de hemofilia del Hospital la Fe de Valencia, es mas que un centro de
atencion, es un lugar donde inicias tu camino en la hemofilia y creces junto a
ellos, son profesionales comprometidos con el paciente y su familia, mas alla
de una simple cita médica, y entre todos hacemos un equipo invencible. En esta
edicion podran disfrutar de la entrevista realizada a Concha, una persona muy
especial para todos.

Quisiera enfatizar en este punto, porque siento la necesidad de reivindicar
nuestro centro de atencion, sus profesionales, la calidad humana con la que
contamos y la suerte que tenemos de pertenecer a este centro. Después de
haber experimentado las experiencias de otros companeros y compaieras, me
siento con el derecho a afirmar que somos personas AFORTUNADAS.

Podran disfrutar también, en esta edicion, de nuestra experiencia en el
CONGRESO MUNDIAL DE HEMOFILIA, que se ha celebrado este aino en Madrid,
organizado por Fedhemo y la Federacion Mundial de Hemofilia. Hemos tenido la
oportunidad de participar y dar el presente, como Asociacion de la Comunidad
Valenciana.

Los asistentes, pudimos entablar lazos con otros pacientes, con otras
asociaciones, y compartir experiencias, empatizar con situaciones complicadas
que viven personas con hemofilia en el mundo, y que quizas para nosotros sean
impensables.

Son momentos que nos llevan a la reflexion, como decia antes, a sentirnos
afortunados por vivir donde vivimos y por contar con los medios que contamos
en nuestro hospital. A veces no nos damos cuenta de todo lo que tenemos,
hasta que empezamos a mirar a nuestro alrededor.

No quiero terminar esta nota, sin dar las gracias. Gracias a todas las
personas que hacen posible que podamos funcionar como Asociacion, a todas
las instituciones que ayudan a fomentar y dar visibilidad a las asociaciones de
pacientes, y como no, a los laboratorios, que sin la aportacion privada nuestro
funcionamiento jamas seria igual. En esta oportunidad y por la ocasion que nos
acontece, hacer un particular agradecimiento a SOBI Iberia, que aio tras afio,
estan presentes en este mes tan significativo para nosotros.

Los abrazo con el corazon.
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FISIOHEMO

Hablando con Ana

Por Encarny Monreal, responsable Ocio y Cultura

Hoy estamos con Ana Chimeno, una de las
fisioterapeutas de ASHECOVA, que ademads es
doctoray docente en la Universidad de Valencia -
y en la Universidad Europea.

¢Nos dejamos algo Ana?

=
No, por ahora es todo...hace poco me doc-

toré y quiero seguir en docencia e investiga-
cién, ademas de sequir viendo a los pacientes
aqui en ASHECOVA. : |

ement in
lutions ‘

c;Desde cudndo trabajas en la asociacion?

Desde 2018 o 2019, aunque ya conocia lo
que era la enfermedad de la hemofilia, pues.
muchos de los trabajos que realicé, fueron con =
el Dr. Felipe Querol. Ya en las practicas veia en
el Hospital Universitario La Fe de Valencia estos ﬂ ﬁ
casos de pacientes con Hemofilia que luego he
ido conociendo mas.

;Qué te motivo a coger este trabajo en la
asociacién? '

te tratar esta enfermedad que ni siquiera estu-
diando la tratas mucho y gracias al Dr. Querol,
pude conocer de cerca. Antes habia escuchado
algo sobre esta enfermedad, pero casi nada. |
Ademas, he ido viendo que me encanta ver el
progreso en los pacientes en el dia a diay por -
eso decidi que queria trabajar aqui y acepté la
oportunidad que me brindaron para quedarme " * #FF
en ASHECOVA.

Bll

De acuerdo Ana, y nosotros encantados con : E

tu eleccion. Por otro lado, ;dirias que las per- . -5
sonas que sufren esta enfermedad u otra coa-
gulopatia, cuidan como es debido de su salud '
fisica?
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Sélo una minoria... es cierto que empieza a
verse un cambio, pero queda bastante camino
por recorrer, ya no sé si es necesario ofrecer
mas informacién por nuestra parte, mas char-
las para motivar...o bien, depende ya de cada
persona que incorpore unas rutinas en su vida
diaria. Pero esto lo diria respecto a los adultos,
en cambio si hablamos de los ninos, parece que
se les olvida que tienen Hemofilia u otra coa-
gulopatia...pues suelen estar muy bien a nivel
fisico, hacen bastante deporte y tienen una me-
dicacién muy eficaz. Por eso el cambio, veo que
ha de darse mas en adultos, aunque como te
decia, veo un cambio positivo ya al menos en las
personas que yo veo...

Me alegra escuchar eso Ana...Comenzas-
te en la asociacion con el entrenamiento del
grupo de Da-Hemo y luego propusiste otro de
Pilates, ;Cudl dirias que ha tenido mds acep-
tacion?

Sin duda, Da-Hemo es una actividad que se
ha mantenido mas en el tiempo y que los usua-
rios que participan en este grupo se ayudan 'y
motivan entre ellos (los hay que tienen hemo-
filia, pero también participan pacientes de Von
Willebrand...)

Después abrimos el grupo de Pilates; un gru-
po mixto, podian participar mujeres, herma-
nos..., para que el resto de la familia desde casa
pudiera hacer también ejercicio y es que lo pro-

pusimos tanto presencial como online. Es cier-
to, que las personas que participan en Da-He-
mo, son mMas constantes, pero quienes estan
en el grupo de Pilates estdn contentas en este
grupo también.

Como me alegro de escucharte, pues al ha-
blar de Da-Hemo, que es una iniciativa que
comenzo hace ya varios anos y veo que la
mayoria siguen participando, me hace mucha
ilusion.

Ademads también tenemos clases particula-
res mas personalizadas y ya cuando pueden, se
integran con el resto...Me gustaria y también a
Pilar (la otra fisioterapeuta de ASHECOVA) que
se apuntara mds gente, pero bueno...

Hay que tener paciencia, pues cuando ves
que aunque no sean grupos NUMerosos son
constantes, te alegras de que en su dia cuan-
do propuse a la junta directiva el plantear este
grupo de ejercicio para adultos y hablé con So-
fia una vez me dijeron que adelante, te sientes
satisfecha por tu labor. Y ves que hacia falta
motivar de alguna manera a los adultos, pues
para los nifos ya se habian planteado otras
actividades y como hemos dicho, ellos tienen
ya el habito de moverse y hacer ejercicio cada
dia. ;Qué resaltarias de la prdctica de Pilates
para que quien no lo conozca, se anime?

Pues que es muy importante el ir realizando
ejercicios sobre todo de fuerza que vamos per-
diendo con la edad. No hace falta coger mucho
peso como en el gimnasio...si no hacer ejerci-
cios de resistencia y fuerza. Y entre las partici-
pantes se animan unas a las otras...

cDirias que nos cuidamos mds nosotras que
los hombres?

Depende de cada persona, una o uno se mar-
ca sus propias metas. Depende de lo constante
que seas cuando te propongas un objetivo.
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;Qué aspectos hay que tener en cuenta a la
hora de realizar algun tipo de ejercicio cuando
se padece alguna coagulopatia?

En primer lugar; dependerd de tipo y grado
de coagulopatia y si lleva alguna medicacion
asociada. Ademads, también diria que seria reco-
mendable acudir a un fisioterapeuta para que
realizara un chequeo del estado articular, mas-
culos...y en funcién de ello, valorard el tipo de
ejercicio mas recomendable.

Asi, puede que no recomendemos por ejem-
plo el boxeo, pero si unas artes marciales de
posturas de manera que no haya golpes), o bien
aconsejemos Badminton en lugar de tenis que
es mas ligero.... El caso es que podemos en-
contrar un deporte adaptado a cada personay
por supuesto que le motive, pues no podemos
obligar a hacer algo que no les gusta...En un
principio estd claro que solemos pensar en la
natacién, pero no a todo el mundo le gusta, o
bien se cansan con los anos...

En resumen, lo mejor que pueden hacer es
solicitar una valoracién de un especialista en fi-
sioterapia para que le diga en funcién de sus ca-
pacidades fisicas, lo que es mas recomendable.
Por altimo, anadir que dltimamente, se tienen
mas variables en cuenta; no sélo el tipo de he-
mofilia y grado, si no también si tiene o no in-
hibidores, si padece alguna otra enfermedad...
con lo cual la valoracién serd mas precisa que
antes.

Desde el punto de vista profesional, ;Qué te
gusta mas: tratar a los pacientes, ;dar clase o
investigar? Si tuvieras que elegir, ;con cudl te
quedarias?

Buena pregunta...dificil quedarme sélo con
una, pues me gusta tratar a los pacientes, ver
su evolucion...por otro lado, también he descu-
bierto un mundo muy interesante en la docen-
cia, con la que aprendo también yo de los alum-
nos. Al principio te asusta, pero luego me gusta
cada vez mas...Por Gltimo, la investigacion tam-
bién me encanta. Por eso, no podria elegir so-
lamente una respuesta...Aunque si lo piensas,
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“Depende de
lo constante
que seas
cuando te
propongas un
objetivo”

fundamentalmente lo que me gusta mas es el
trato con la persona, bien con un paciente o si
es un alumno...

Y ya para ir acabando, Ana ¢;has realizado
algun trabajo de investigacion acerca de la re-
lacién entre hemofilia u otra coagulopatia y el
estado fisico?

Si, si que hemos realizado estudios en pa-
cientes con hemofilia de ejercicios de fuerza,
también sobre el equilibrio...Se esta viendo
que mejorar estos aspectos supone una mejora
de su calidad de vida, su estado articular cam-
bia...aunque también es verdad que se podrian
realizar mas estudios sobre frecuencias, maqui-
naria mas adecuada, etc. No estamos en man-
tillas, pero adn queda bastante por investigar.

Si la pregunta la hacemos refiriéndonos a
cuando se tiene una coagulopatia rara o poco
frecuente, imagino que todavia hay menos es-
tudios que en el caso de la hemofilia...

Si, si, hay ya tenemos un mundo por descu-
brir, aunque se han realizado algunos.

Y en tu opinion, ;a qué crees que se debe?

A la propia idea que implica el padecer he-
mofilia, asociada a un tratamiento. Entonces, lo
que se observa es como influye ese tratamiento
en cada paciente...

Por ultimo, ;nos puedes comentar como es
tu dia a dia cuando vas a la Unidad de Trombo-
sis y Hemostasia en el Hospital La Fe?

Tenemos unas pautas como una rutina, de
manera que, segln la gravedad de los pacien-
tes, el Dr. Haya nos comenta de ver antes a unos
que a otros. Aunque el orden suele ser que pa-
sen primero a enfermeria, luego a fisioterapia
y por ultimo a la consulta de hematologia, pero
no siempre. Vamos hablando por dentro entre
nosotros.

Veo que efectivamente estdis en contacto
como equipo. Pues muchas gracias por aten-
derme Ana, no te robo mads tiempo (que sé que
siempre vas liada).
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OCIO Y CULTURA

Entrevistando a Quique Garcés
“lo oyes, pero no lo ves”

Por Encarni Monreal, responsable Ocio y Cultura

iHola Quique!

Esta es la 22 entrevista que te hago para la
revista de ASHECOVA (HemoTivo).

Quique es socio de ASHECOVA, pues tenia
hemofilia A grave, y decimos “tenia” porque
ahora ya no la padece gracias a un trasplante
de higado.

Queria preguntarte en primer lugar, ;como
te sientes tras la operacion de trasplante de
higado y qué fue lo primero que pensaste tras
la operacion?

Pues, ahora bien, ya hace unos meses de la
operacion. Y ha sido muy rdpido todo, la verdad,
me pusieron en lista de esperay a los tres me-
ses me llamaron porque tenian un higado com-
patible...No pensé que iba a ser tan rapido la
verdad.

;(Qué pensé?, pues en ese momento nada,
pues ya tienes el protocolo bien aprendido y
actlas simplemente. Sélo piensas en llegar a
tiempo el dia de la operacion y luego esperas
en la habitacién a que te bajen a quiréfano. Qui-
zas tienes algo de incertidumbre, pero no mie-
do. Cuando das el consentimiento para la ope-
racion si te surge cierto miedo, dudas por si es
doloroso...pero luego ya no.

En cuanto al dolor, puedo afirmar que es mu-
cho menos doloroso que otra operacién que me
hicieron de 3 hernias. Ademas, sali del hospital
antes de lo previsto, la operacion fue muy bien,
en menos tiempo de lo previsto.

ZEntonces aconsejas esta operacion Quique?

Sin dudarlo, ademds que no te queda otra
por la enfermedad...no sélo padezco hemofilia,
también hepatitis, como otras personas en la
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misma situacion. Ahora queda como algo leja-
no, pero a muchos nos contagiaron por la me-
dicacién de hemoderivados que se nos daba en
una época en la que el factor que nos ponian

era plasmatico..., nada que ver con la medica-
cion actual. Desde luego, y por eso tenemos
suerte quienes vivimos en esa época y hoy po-
demos contarlo...

Te operaste en mayo de 2023, y ;hoy crees que
ya te has olvidado de la hemofilia?

Pues no del todo, piensa que me diagnosti-
caron la hemofilia cuando tenia 2 anos...enton-
ces, me vienen muchos recuerdos todavia...lo
que si pienso es que ahora ya no me preocupo
tanto antes de hacer algo que antes si me po-
dria afectar.

No te olvidas de repente de tu enfermedad
que te ha acompanado tanto tiempo, pero si he
comenzado a vivir de forma mas tranquila, con
menos miedo...

Entonces, ;crees que ha mejorado tu vida
desde que ya no sufres de hemofilia?

Sin duda, tengo mayor calidad de vida, no
tengo que pensar en pincharme para ponerme
factor...ahora hago ejercicio y antes me costa-
ba mas por si tenia sangrados, pero no es que
no quisiera hacerlo antes, sélo que ahora no
me preocupa tanto pensar si puedo hacer este
ejercicio o no...También es cierto, que, por el
desgaste de articulaciones, hueso...tengo limi-
taciones, también por mi edad, pero sin duda,

si que estoy mejor ahora. También puedo viajar
mas tranquilo, pues ya no tengo que llevarme
el Factor y lo que ello conlleva...Hago las co-
sas mas tranquilo ahora. No es que no viajara
antes, pero hay diferencia. No es que ahora no
tenga que llevar una medicacién, pues también
sigo con ella tras el trasplante, pero sin esas
preocupaciones anteriores de llevar la medica-
cion con frio, etc. Ahora la medicacién es mas
sencilla tras el trasplante.

cDirias que ahora haces cosas que antes no
hacias?

Si, no es que antes no hiciera nada, pero lo
hacia con mucha precaucion y ciertos deportes
o ejercicios que ahora ya realizo, antes tenia
unas limitaciones...y me daba cierto miedo.

Deciamos antes, que ahora ha habido una
mejora muy importante en cuanto a medica-
cion, y si hablamos de lo que ahora estan in-
vestigando en terapia génica, lo siguiente serd
ya una revolucién, si al final se pudiera curar
de hemofilia sin necesidad de hacer un tras-
plante de higado. ;:Qué opinas ti sobre esto?

Pues, que estd mas avanzado de lo que sabe-
mos, como no conocemos nada mas que lo que
nos quieren contar...

OTIVO
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De acuerdo, cambiando de asunto, queria
comentarte que sabiamos de tus aficiones
artisticas, ya nos ensenards algo de lo que
has pintado... pero no sabia que también
trabajaste en la radio en varias emisoras...
;Qué nos puedes contar de esa etapa como
locutor de radio?

Cuando era joven y me encantaba la musica
y todo lo que estaba relacionado de la radio,
me presenté a un concurso de DJs nacional y
quedé el 2° aqui en Valencia. Asi es como en-
tré en el programa de los “40 Principales”y ahi
estuve...

Vaya, ;no lo sabia Quique!, seguro que te
escuchaba...

(Te suena el eslogan “Quique Garcés, lo
oyes, pero no lo ves”, pues ese era yo... y
cuando llegaban las Fallas, jahi estdbamos no-
sotros!

jCierto, me acuerdo y me encanta saberlo!
Siempre descubrimos alguna faceta descono-
cida en estas entrevistas a nuestros socios.
jGenial Quique!

Antes de acabar queria decirle a la gente
que a pesar de que es normal que tengas du-
das o miedo cuando te van a realizar un tras-
plante, pero que es del todo aconsejable. Lue-
go hay que tener en cuenta, que has de sequir
con una medicacion y llevar unos controles,
pero que no lo duden.

ijMuy bien Quique! Sin duda uno de nues-
tros socios mds valientes, predispuestos y
colaborador que sin duda disfruta de la vida
a pesar de que de nifo apenas podia jugar...
le escondian la pelota, no tuvo bicicleta ni
moto...como ya nos conto en la anterior en-
trevista. Pero no me paré por ello, “pensé que
la vida seguia...”

Me ha encantado charlar contigo y cono-
certe un poco mas.

jHasta pronto!
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Recuerdo la familiaridad con la que nos
tratabais a las familias... ;Cudnto tiempo
estuviste trabajando en lo que era la antigua
Fe de Valencia?

Unos cuarenta y cinco o cuarenta y seis
anos...Primero estuve en intensivos y reani-
macion, y luego entré alli también Rafa (Ra-
fael Curats)y nos llevdbamos ya entonces muy
bien. Por eso, cuando él se cambi¢, le pedi que
me echara un cable para irme con él. Pues es-

es, ;siempre ha
Fe de Valencia?

Si, si...siempre, primero en la antigua y lue-
go en la nueva Fe, donde no teniamos nada al
principio. Tuvimos que llevarnos todo y desde
un principio vimos el aumento de pacientes, lo
que supuso una menor familiaridad con ellos.
Ademas, el sélo hecho de tener que coger un
ascensor hasta la 7° planta para venir, cuando
antes lo tenian a pie de calle...

HEMOTIVO 13



Si, en una planta baja, me acuerdo, El ac-
ceso era super rapido... Y ahora que estas ju-
bilada, ;echas de menos el ir a trabajar?

Claro, si que lo echo de menos...

;Qué recuerdos te vienen mds a la memo-
ria?

Sobre todo, de muchos nifos que conoci en
los anos 80y lo mal que lo pasaron...Especial-
mente del ano 1985 (me vienen imagenes de
varios ninos como Ramon Villanueva, calladito
y siempre leyendo...y, en fin, de otras que alun
mantengo el contacto). Después, cuando los
veiamos en la Fe nueva, seguimos con bastan-
te libertad durante un tiempo, pero luego ya
una vez se jubil6é el Dr. Aznar, hubo cambios
que no digo que estuvieran mal, pero ya era
distinto. Y entre que era mas trabajo, mi nieto
era pequenoy ya queria estar mas con la fami-
lia...pues me jubilé un afo antes.

Comprendo...y si vieras a esos ninos ahora
que ya son adultos, ;qué les dirias?

De entrada, les daria un abrazo lo primero,
como acabo de hacer hace un momento con
Nasma...y luego les preguntaria ;como les
va?, si han tenido algun problema articular...
porque ahora sé lo que ha avanzado todo en
medicacién, pero a los que les costaba mas
ponerse el factor, les preguntaria sobre todo
si ahora lo llevan bien....
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Entiendo, yo también veo que entre algu-
nos jovenes quizds por la edad que tienen,
se “relajan” a la hora de aplicarse el factor
...Quizad es algo temporal, pero al no estar ya
los padres encima de ellos para recordarselo,
a veces se confian pensando “ya me pincharé
luego...”

Si, si, eso ya nos pasaba antes y les refia-
mos en consulta...

Por eso entiendo que a veces algun socio
le dice a Juan Carlos que no le lleve factor
ese mes... cuando sabemos que, en la farma-
cia, te lo dan justo... Eso es que o no se lo
ponen o que si les han recetado mas por ha-
ber tenido algun problema, tendran que decir
a su hematologo/a que ya la situacion se ha
normalizado...

Pues si, tienen que ser responsables...unos
se pasaban de ponerse factor y otros no lle-
gaban...y mira que entiendo que les guste ju-
gar al fatbol y otros deportes, pero luego los
veias al menos antes que el factor no era tan
eficaz como el de ahora...y cuando te decian:
“quiero hacer boxeo, otros que querian hacer
karate...” pero les deciamos que no bastaba
con aplicarse el factor...

En nuestro caso, cuando mi hijo era peque-
no le comenté al Dr. Querol si le aconsejaba
practicar esgrima, pues nunca nos dijeron
que fuera contraproducente, y se sorprendio
pues nadie se lo habia preguntado, y ensegui-
da nos dijo que no habia problema, pues no
habia ese riesgo de contacto que pudiera las-
timar como en otros deportes y ademads de
ir totalmente protegido con el traje y demads,
era muy bueno pues fortalecias todas las ar-
ticulaciones como le dije a mi hijo.

Pero al final ellos deciden y si se cansan,
pues ya te dicen que lo dejan.

Por otro lado, si vieras a esas madres que
conociste y “sobreprotegian “a sus hijos por
padecer la enfermedad (hemofilia u otra),
ahora que sabemos que la medicacion ha
avanzado tanto con el factor de media y lar-
ga duracion, ;qué les dirias?



Pues lo mismo que les decia antes...pues
creo que eso va con el caracter de la persona
y si eres muy protectora, ahora también inclu-
so con mejor medicacién, seguiras siéndolo...
quiero decir, que depende de cada personay
habia quien lo llevaba mejor y quien no...Lo
mismo, en el caso de los nifos cuando venian
con la mama o venian todos, los padres y el
nino, y unos colaboraban poniendo el brazoy
a otros tenias que sujetarle con cuidado claro
de no hacerle dano...

Comprendo, hay ya influian varios facto-
res; la edad del nino, la personalidad de los
padres y su disposicion a co-
laborar... porque nosotros
deciamos que tarde o tem-
prano tendrian que hacerlo.
Y es que eso te da libertad,
ademds que vosotros esta-
bais de lunes a viernes, y ¢si
necesitas ir un festivo o fin
de semana?

Pues eso les decia yo,
y ademds si vivian lejos...
era mas Fastidio tener que
venir...y luego cuando qui-
sieran irse de vacaciones...
Dependia mucho del carac-
ter de cada persona y de si
aceptaban tener la enferme-
dad...

Has dicho algo que es cla-
ve, cuando has mencionado
la idea de aceptar la enfermedad y ademads
anadiria en esa manera de enfocarla, que
influye como te han educado, pues si te han
sobreprotegido de pequeno/a, incluso sin
padecer ninguna enfermedad, simplemente
era la manera de educar entonces cuando
muchas madres educaban desde el “miedo”.
Y yo Concha te puedo decir, que me he dado
cuenta que mi madre nos ha transmitido mu-
chos miedos cuando éramos pequenos mis
hermanos y yo. Y yo ahora no queria transmi-
tirselos a mi hijo, a pesar de ser un nifno muy
movido que siempre estaba como desafian-
do a la suerte (subiéndose a los drboles, le

encantaban las alturas, no paraba...). Pero
entendi que no se puede vivir con miedos
como también me dijo mi hijo, y simplemente
le contesté, “si, estoy de acuerdo, no quiero
que vivas con miedo, pero quisiera que fue-

4

ras algo prudente...”.

Eso teibaadecir, también les deciamos eso,
que fueran prudentes pensando en el limite
de cada uno para actuar...pero no con miedo.

Ya para ir terminando, queria preguntar-
te sobre la relacion profesional con todo el
equipo en el hospital, tanto en la antigua Fe
como en la nueva.

Como te he dicho la
relacion era muy buena,
también en la nueva Fe e
incluso con el servicio de
Farmacia, que me llevaba
muy bien con la supervi-
sora. Teniamos un trato
cordial, sin problemas.
Lo Unico que los tiempos
para todo eran distintos,
pues era mas grande y
estdbamos en la 72 plan-
ta... Yo me he sentido
muy a gusto con todos y
teniamos confianza para
decir las cosas. Del mis-
mo modo, que luego si
me tenia que quedar has-
ta recibir un factor hasta
las 20 h, pues lo hacia...
una cosa por otra.

Imagina Concha que todo este avance que
hay ahora en el tema de la medicaciéon con el
factor, lo hubieras vivido tu en la consulta...
los recuerdos serian distintos claro...

Y tanto, no me gusta pensar mucho en
eso por los ensayos, pues el 1° no me gustoé
nada...pero claro, entiendo que tienen que
hacerlo, aunque no nos guste lo de hacer de
“conejillo de indias”, pero lo pasamos mal en
esa época en la que habia miedo tanto entre
los pacientes como entre los que trabajaba-
mos en el hospital.
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En relacion a las mujeres portadoras de
hemofilia o con alguna otra coagulopatia,
chas vivido algun cambio en la manera de
cuidarse ellas mismas? Quiero decir, ;se cui-
daban para empezar? ;Cudndo eran porta-
doras sintomadticas me refiero o sufrian Von
Willebrand (que afecta por igual a hombres y
mujeres)...?

Ahora creo que hay mas conciencia de que
han de cuidarse, puessilamadre como el padre
no se cuidan, ya no lo estardn haciendo bien de
cara a cuidar de sus hijos y estos lo percibiran.
Afortunadamente, ahora tenéis mas informa-
cion al respecto, apoyo psicolégico, los talle-
res que hacéis de autotratamiento para que
las familias aprendan a aplicar el factor. Yo no
estuve, pero he seguido lo que haciais siem-
pre.
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Por ultimo, Concha, ;qué les dirias a las
personas que dudan cuando se informan en
esta asociacion, de las razones por las que es
conveniente ser socios?

Quenoloduden portodo el apoyo que dais,
ademas del apoyo de los médicos. Pero es una
gran ventaja que puedan contar ahora con
todos los servicios y actividades que realizais,
como por ejemplo “Encuentros en femenino”

iMuchas gracias Concha por tener un rati-
to para hablar conmigo! Y por esta agrada-
ble conversacion.

"""""



ENCUENTROS EN FEMENINO
ASHECOVA

t,,‘ i )

Si eres portadora de hemofilia o tienes otra coagulopatia, esto
te interesa. ..

En Ashecova (Asociaciéon de [Temofilia de la Comunidad
Valenciana), tenemos un grupo de apoyo en el que nos
informamos las unas a las otras, nos ayudamos y realizamos
diversos Lalleres, excursiones, yoga...

Bastantes mujeres desconocen que tienen alguna coagulopatia
0 son portadoras de hemofilia hasta que tienen un hijo
con dicha enfermedad, por eso es importante acceder a la
informacion.

Paor ello, ante la duda puedes consultarnos a través del maovil
652 332 513 (Encarna Monrecal)

ﬁﬁ GENERALITAT
 VALENCIANA
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Evento en la Masia Xamandreu

El pasado sdbado 13 de abril nos reunimos
de nuevo en la Masia Xamandreu (Godella) con
el propésito de informary sensibilizar acerca de
la HEMOFILIAy otras coagulopatias mas raras o
menos frecuentes. Alli nos encontramos tanto
técnicos de ASHECOVA, como los socios y sus
familias, voluntarios/as, personal de la Conse-
lleria y del laboratorio SOBI que impulsé esta
iniciativa.

Un afo mds queremos reivindicar la nece-
saria colaboracién de todos los agentes impli-
cados; pacientes, asociacién, personal médico,
representantes de la administracion publica y
personal de laboratorios. Pues sabemos que
para avanzar tanto en investigacién como en un
acceso equitativo para todos y todas, es nece-
sario sequir trabajando juntos. Y si bien la He-
mofilia es poco conocida, atn lo son mas otras
coagulopatias menos frecuentes, en las que por
ese motivo es necesario seguir avanzando para
ofrecer un diagnéstico mas temprano y por tan-
to un posterior tratamiento personalizado que
posibilite una mejor calidad de vida a quienes la
padecen. Por ello, nos gustaria que el lema de
este ano por el dia mundial de hemofilia que se
celebra el 17 de abril, “Acceso equitativo para
todos” sea pronto una realidad.
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Como este ano, el 17 cae entre semana, nos
adelantamos al sdbado 13 para empezar con
este encuentro en el que hubo mesas informa-
tivas, ponencias de especialistas en la materia,
actividades ludicas para ninos, gracias a Eva de
la Ballena de Ideas y a Sandra de Espai (manua-
lidades y taller de circo) e incluso contamos con
la colaboracién de una voluntaria (Francis Agui-
lar) que animé la manana vestida de “Superfac-
torina”,y es que a las mujeres también nos afec-
tan estas enfermedades raras.

Para romper el hielo, contamos con unas
entrevistas que iban haciendo entre el publico
asistente Abel Ferndndez y Encarna Monreal,
ambos técnicos de ASHECOVA. El objetivo era
comprobar lo que se conoce sobre hemofilia y
otras coagulopatias...

@ SODI

Pioneer in Rare Diseases



HEMOTIVO 19



DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA




HEMOTIVO 21



DIA MUNDIAL D

Celebrando el 17 d
la Plaza del Ayunte




LA HEMOFILIA

> abril DMH2024 en

miento de Valencia

#RetoPrendaRoja

fifedhemo

fiDiaMundialHemofilia




DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA

CONGRESO MUNDIAL i

Gis FMH

DR RANLIALH N
| eyt ' Bfnimibasd
e Herdnldas

ANT IR

S Hematds

Por Karen Lemos, Vicepresidenta de ASHECOVA

Comparto con ustedes mi experiencia en el
Congreso Mundial de Hemofilia 2024, esperan-
do que puedan sentir en mis palabras lo vivido,
y que, de alguna manera, pueda encender una
lama de curiosidad en vuestras vidas y los ani-
me a participar de una manera mas proactiva en
nuestra comunidad.

Dias intensos. Sumergida en un mundo que
creia conocido, y que poco a poco he comenza-
do a descubrir varias facetas desconocidas.

Historias, personas, momentos. Situaciones
gque aun intento comprender, en un mundo en
el que adn, hay paises que no evolucionan, que
se mantienen en el pasado, que tienen a la mu-
jer estigmatizada, sometiday callada.

Siempre crei que habia vivido situaciones
complicadas, que no podria superar ... pero
estos dias, conoci historias de mujeres que se
atrevieron a mucho mas, desafiaron las normas
establecidas por sus propios paises para dar voz
a las tantas mujeres que permanecen en silen-
cio.

Dia a dia, recorria los pasillos del congreso,
observando cada detalle, cada persona que pa-
saba por delante de mi, y veia el andar de tantas
personas con artropatias, todas en diferentes
partes de sus cuerpos, predominando las rodi-
llas y los codos, afrontando muchas dificulta-
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des, siendo protagonistas de este momento, de
un congreso dedicado exclusivamente a noso-
tros, y dejando al dolor como actor secundario,
lejano, pero presente.

He sido también, testigo presencial de acti-
tudes repudiables, de personas que, sumidas en
su ignorancia (pienso yo), priorizaban su propio
bienestar ante el malestar de su préjimo. Y al
mismo tiempo, otras tantas personas como yo,
poniendo en manifiesto, ese acto tan irracional
que estabamos viviendo.

En los momentos de silencio y descanso solo
me quedaba dar paso a la reflexién, a pensar
en lo afortunada que era, y a las oportunidades
que la vida me ha ofrecido en los Gltimos afos.

Hemos asistido a conferencias de profesio-
nales de todo el mundo, y siento mucho orgullo
de poder transmitirles que en Espafna contamos
con médicos de un talento inmenso, profesio-
nales con altos conocimientos, valorados y re-
conocidos por todos los representantes de los
tantos paises que estaban alli presentes, y que,
ademas, de sus impecables curriculos, destaca,
sobre todo, la calidad humana que tienen.

CONGRESO MUNDIAL

Bsibermmoaton 1 agusiida



CONGRESO
MUNDIAL 2024 ANA

HAMZA, MANU, MILI
Y KAREN

HAMZAY MANU CONGRESO JUNTO A NINO HAYA
MUNDIAL 2024

HEMOTIVO 25



En una descripciéon mas literal del congreso
mundial, habia representantes de algunos labo-
ratorios, asociaciones de pacientes de diferen-
tes paises, productos para la informacién de la
hemofilia, etc.

Los participantes, todos relacionados con la
comunidad de hemofilia, hemos tenido la suer-
te de convivir estos dias, comentando experien-
cias, y conociendo otros puntos de vista y otras
formas de pensar, muy interesantes que siem-
pre ayudan a tener una visién mas abierta y mas
comprometida.

Aln queda mucho camino por andar, por
descubrir, estamos avanzando en el camino de
la unién, de la ciencia, de la investigacion, del
saber como ayudarnos a encontrar una mejor
calidad de vida para todos los que vivimos dia a
dia con la hemofilia y con otros tantos trastor-
nos de la coagulacién.

En este proceso de crecimiento en el conoci-
miento, vamos descubriendo la importancia de
seguir aprendiendo, de poner también el foco
en la mujer, como parte protagonista de la he-
mofilia, y de seguir contando con el apoyo in-
condicional de los gobiernos y las aportaciones
privadas, que, sin ellas, muchas de las activida-
des que nos ayudan a avanzar, serian imposibles
de realizar.

Creo firmemente en que la unién hace la
fuerza, y que una comunidad comprometida y
con una actitud proactiva, siempre vence las
adversidades que se nos van presentando en el
camino.

Personalmente, doy las gracias a todas las
personas con las que he compartido esta expe-
riencia maravillosa, personal de laboratorios,
companero de otras asociaciones , que ya son
amigos, Voluntarios, que sin ellos, nada hubiera
sido posible, a nuestros médicos de la Fe, que
son como parte de nuestra familia, en especial,
el trabajo tan valioso e importante que ha rea-
lizado nuestra enfermera Pau, y digo nuestra,
porque creo que cuando hablamos de enferme-
ras, a todos se nos viene a la cabeza su nombre,
solo una persona altruista como ella puede ha-
cer todo lo que hace por nosotros, y sobre todo,
dar las gracias a mi equipo, al equipo tan estu-
pendo que tiene nuestra Asociacioén, ojala todos
los que estan leyendo esto sepan con la suerte
que cuentan, con los servicios que se brindan,
con las personas tan humanas que tienen a su
servicio, y que todos sepamos valorarlo, y que
nunca es tarde para empezar a involucrarse y a
ser parte de una asociacion que trabaja, dia a
dia, por el bienestar de todos ustedes.

Después de todo lo vivido y compartido solo
una palabra define el fin de este congreso.

iiMUCHAS GRACIAS!!

IMAGEN OBTENIDA EN LA WEB DE FREEPIK
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Del 21 al 24 de abril, Ashecova dejé su huella
en el Congreso Mundial de Hemofilia celebrado
en IFEMA Madrid, siendo testigo de un evento
de suma importancia para la comunidad hemo-
filica a nivel global...

Las primeras impresiones al ingresar a este
encuentro fueron de profunda conexiéon y so-
lidaridad. El bullicio del vestibulo, lleno de in-
dividuos compartiendo la experiencia de la
hemofilia, desperté un sentimiento fraternal
inmediato. La palabra “hermano” se queda cor-
ta para describir el vinculo que se forja entre
aquellos que comparten vivencias similares,
historias conmovedoras y un objetivo comun:
luchar por una vida mejor, no solo para uno mis-
mo, sino para todas las personas afectadas por
la hemofilia en todo el mundo.
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Por Nasma Hamza, técnico de migracion de
ASHECOVA

Desde el primer dia, el compromiso fue cla-
ro. Junto a mi companero Manu de ASHEJOVE,
nos propusimos no detenernos durante los tres
dias que duraria el congreso. Nuestra misién era
clara: buscar informacion, establecer relacio-
nes con personas de diferentes nacionalidades,
comprender la situacién de nuestros hermanos
hemofilicos en todo el mundo y, en la medida
de nuestras posibilidades, brindarles apoyo.

Al adentrarnos en el pabelléon 10 de IFEMA
Madrid, la diversidad se hizo patente. Perso-
nas de todas las razas, religiones y continentes
se congregaron, unidas por un mismo desafio:
la hemofilia. Durante el congreso, tuvimos la
oportunidad de conocer diversas asociaciones,
comprender su labor y ofrecer nuestra ayuda
en lo que estuviera a nuestro alcance.

Nos sorprendié el interés mostrado por mu-
chas de estas asociaciones hacia ASHECOVA y
los servicios que ofrecemos, considerando que
Somos una asociacion regional. Mantuvimos en-
cuentros significativos con representantes de
la Asociacion Marroqui de Hemofilia (AMH), la
Asociacion de Hemofilia de Tunez, la Asociacion
Francesa de Hemofilia MIDI-Pyrenees, entre
otras. Uno de los encuentros mdas destacados
fue con el Sr. Alaoui Lamrani, presidente de la
AMH. En el bullicio del congreso, entablamos
un primer contacto que culminé en dos reunio-
nes fructiferas. Conversamos sobre sus socios,
el tipo de trabajo que realizany, sobre todo, la
disponibilidad de tratamiento en su pais. Resul-
t6 alarmante descubrir que, incluso en el afo
2024, aln persisten carencias en cuanto al acce-
so a los tratamientos.
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Otro encuentro relevante fue con el presi-
dente de la Asociacion de Hemofilia de Tunez,
Sr. Taoufik Raissi, quien compartié avances po-
sitivos en la situacién de los hemofilicos en su
pais en comparacién con hace cinco anos. EL Sr.
Raissi expresé su interés en nuestra asociaciéon
y nuestros servicios, y destacé el arduo traba-
jo que estan llevando a cabo para garantizar un
tratamiento adecuado para todos los afecta-
dos.

También nos reunimos con el Sr. Francis Fort,
presidente de la Asociacién Francesa de Hemo-
filia MIDI-Pyrenees, con quien establecimos una
conexion abierta y receptiva para futuras cola-
boraciones. Ademas, tuvimos la oportunidad de
conectar con representantes de la Asociaciéon
de Hemofilia de la isla Maurice, Coralie, y con el
Sr. Ahmed Al Dossari de la fundacion MOHJA de
Arabia Saudita, entre otros.

Todas estas reuniones serdn detalladas con
articulos en nuestra pagina web, y habra otras
programadas para los préoximos dias. No po-
demos concluir este articulo sin mencionar el
breve encuentro con el Sr. Cesar Garrido, pre-
sidente de la Federacién Mundial de Hemofilia
(WFH), una persona humilde y simpdtica.

Mientras tanto, recibimos felicitaciones por
el trabajo realizado desde Ashecova y los ser-
vicios que ofrecemos. Este congreso no solo
nos ha brindado la oportunidad de establecer
conexiones y compartir experiencias, sino que
también nos ha recordado la urgencia de sequir
trabajando juntos para garantizar que cada per-
sona afectada por la hemofilia reciba el apoyo y
la atencidon que merece, sin importar su origen
o ubicacién geogrifica.

: .. R
Alaoui lamrani, presidente AH

. & 5
Delegacion Saudita Mohja
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ASHEJOVE

Al Congreso en Ashemovil

Por Manuel de Diego, responsable de Ashejove

Me costé mucho decidirme a ir al congreso.
Aunque inicialmente tenia muchisimas ganas de
ir, estas se fueron desvaneciendo a medida que
se acercaba la fechay me daba cuenta de que la
pierna que me habia roto estaba adin muy lejos
de sanar (aun no sabia que no lo iba a hacer).
Pero por mucho que me costase, uno no puede
pasarse la vida diciendo que hay que asumir tus
limitaciones y adaptarte a los cambios y luego
encerrarme con el primer contratiempo serio.
Asi que me lié la manta a la cabeza y me saqué
el billete. Iba a ser mi primer viaje con mi nuevo
vehiculo de movilidad reducida, a efectos, una
silla de ruedas motorizada. El viaje ya empeza-
ba bien, siendo realistas el billete me habia sa-
lido mucho mas barato que si no hubiese ido en
la silla, asi que no todo eran desventajas.

Bien pronto por la mafana, para los que me
conocéis las 11 son bien pronto para mi, cogi mi
maleta, el portatil, las muletas, lo encajé todo
en el ashemovil y empecé el camino hacia la es-
tacion del Norte de Valencia. No os preocupéis
que hay historias de miedo como os gustan. La
primera complicacién en el camino fue el metro.
Un montoén de preguntas me asaltaban. ;Cabré
en el ascensor? ;Entrard bien por las puertas del
metro? Pues la verdad es que desafortunada-
mente para el interés morboso de esta historia
pero afortunadamente para mi, llegué a la esta-
cién cdmodamente sin ningldn percance.

En la estacion, la gente de Acerca me acom-
panod al treny me colocaron en los asientos mas
anchos que habia visto. Para mi sorpresa, todo
estaba funcionando demasiado bien. Llegamos
a la estacién sin mucho mas que contary al lle-
gar a Madrid nos dispusimos a buscar un Uber
adaptado para que nos llevase al hotel. Ahora,
que no habiamos contado que habia partido y
los Ubery taxis estaban escasos en ese momen-
to, aunque mientras esperabamos, nos abordé
un taxista con el taxi adaptado para que nos su-
biésemos. Y eso hicimos. Y empezd uno de los
viajes mas terrorificos que he hecho.

Subi al taxi con la sillay anclé la silla con unas
cintas, le pregunté si tenia cinturén y me dijo
que no hacia falta que la silla estaba sujeta. Y
en el momento ni lo pensé y empezamos el via-
je. Con el primer acelerén la silla se fue hacia
atras y golped el portén trasero. Le preguntéy
me dijo: “No te preocupes, la silla estd atada”.
Si, claro, la silla estd atada y va dando banda-
zos adelante y atrds y yo voy sin atar encima de
la silla. Pero como estdbamos cansados y en el
fondo me va el riesgo y soy un pelin inconscien-
te, me puse a hacer publicaciones de Instagram
para Ashejove y pasé el viaje entretenido despi-
diéndome a modo de broma (o no) de mis seres
queridos.



Por suerte para vosotros y la continuidad de
la historia y sobre todo para mi, llegamos al ho-
tel donde después de bajar la silla del taxi me
entraron ganas de bajarme de la silla y besar el
suelo. Nos registramos en el hotel, que era una
maravilla a nivel de adaptacién, mostradores a
la altura adecuada, ascensores espaciosos, pasi-
llos donde podia girar para entrar con la silla...
en fin, todo lo que se supone que hay en un ho-
tel adaptado y no deberia sorprenderme que
esté.

Y de ahi al congreso. La ceremonia de apertu-
ray el coctel de bienvenida. Esta parte también
me tenia un tanto desasosegado, por no decir
que estaba como un nifo lloriqueando por den-
tro y buscando una excusa para no ir. ;Comida 'y
bebiday no queria ir? Pues si, aunque se supone
que todo esto del Ashemovil y mi nueva condi-
cion en la que necesito ayuda para caminar, el
hecho de presentarme en sociedad en silla de
ruedas, porque no NoOs equivoquemos, s muy
molona, pero al final de la pelicula sigue siendo
una silla de ruedas, me suponia algo que no te-
nia claro como iba a llevar.

(Me mirardn raro? ;Me compadeceran? ;Me
trataran distinto? ;Tendré que empezar ya lla-
mando la atencién porque no habrd rampas y
necesitaré ayuda para entrar? Y como si estas
preguntas no bastasen para ponerme nervioso,
temas como: jconoceré a alguien? ;caeré bien?

;miinglés sera suficiente para entenderme con
el resto? solo terminaban por ponerme histéri-
co.

Pero como ya estaba ahi y me habia tirado
todo el camino y las semanas anteriores dicien-
do que a mi no me paraba nada, pues ya no me
quedaba mas remedio que apechugar vy tirar
para adelante con todo. Total, ya tengo bastan-
te costumbre en poner una sonrisa, decir que
todo va bien y ver qué pasa. Spoiler, no puedo
estar mas contento de haberlo hecho.

Al llegar me di cuenta de que un montén de
gente me conocia por el trabajo que realizo en
RRSS y me hablaban con naturalidad, me mira-
ban con naturalidad y a nadie le parecia raro o
mal que estuviese en la silla. Ahora escribiendo
estas lineas pienso. ;Y por qué le va a parecer a
nadie mal? Pero la mente a veces es una sucia
traicioneray nos carga de prejuicios autoinfligi-
dos. También hay que admitir que el congreso
mundial de hemofilia es probablemente uno de
los sitios mas “friendly” del mundo para “salir
en sociedad con el Ashemovil”. Me imagino que
ir, yo qué sé, a una velada de boxeo igual no es
lo mismo. Pero oye, tiempo al tiempo. Soy afi-
cionado a las artes marciales mixtas y cualquier
dia leeréis mi historia del dia que fui a verlas.

Esa tarde bebimos, comimos y aprendi un
montén de cosas. Algunas incluso buenas. La
mas importante fue a la hora de irnos. Tomaba
la Gltima copa y, aunque aparentemente feliz
y despreocupado, estaba pensando coémo me
las iba a apanar para volver al hotel, ya que me
daba “cosa” (a veces es tan dificil poner nombre
a las sensaciones y sentimientos) preguntar al
conductor del autobis como podiamos hacer-
lo para meter el bicho en el maletero y poder
ir con la gente al hotel en el bus. Y de hecho,
cuando llegé el momento inevitable de tomar
una decisioén le dije a Hamza, coge tu el autobus
y yo me voy con el Ashemovil al hotel. Aunque
Hamza dudé, soy bastante convincente y conse-
gui que hasta le pareciese una buena idea. Asi
que me disponia a tener una aventura de viaje
cuando alguien me pregunté como iba a volver
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y al contarselo me hizo ver la locura que era'y
la tonteria que era también, estando entre ami-
gos, no preguntar para ver si habia una solucién
mas légica que recorrer 12 km entre autovias
con el Ashemovil (si, estoy fatal, qué le vamos
a hacer).

Y lo que me parecia un mundo imposible de
recorrer se convirtié en 30 segundos de trabajo
compartido. El conductor abrié el maletero del
autobus y entre 2 personas metieron el bélido.
Mientras subia al autobds no podia pensar en
otra cosa que la estupidez que habia estado a
punto de hacer por no preguntar, pedir ayuda
y sentirme inferior. Esa creo que es la situacion,
te sientes inferior. Cosa que obviamente
no es asi. Ahora, convence a tu cere-
bro a ver qué tal.

El trayecto en el autobs fue
también inolvidable. Parecia
que volviamos de un Festi-
val. La gente gritaba y todo
el mundo reia, asi que apro-
veché para hacer un directo
donde se puso todo el mundo
a corear el nombre de nuestra
asociacion... Ashecova, Asheco-
vaaa. Por lo visto el autobus entero,
sin intencion alguna en realidad, se ha-
bia propuesto acabar con mi sentimiento de
inferioridad de golpe a base de canticos. Y con
canticos seguimos hasta llegar al hotel, don-
de la primera jornada del congreso aldn estaba
muy, muy lejos de terminar.

Después de tantos anos trabajando y hablan-
do con personas de distintas asociacionesy per-
sonas con hemofilia de distintas ciudades, por
fin estabamos cara a cara. Y la alegria que nos
invadié se notaba en el ambiente. Aunque era la
primera vez que nos veiamos, la sensaciéon era
de cercania, como si la semana pasada hubiése-
mos estado juntos. Asi que bebimos y reimosy
yo, con la silla, me sentia como uno mas. No me
lo podia creer, me sentia bien con la silla rodea-
do de tanta gente.

El problema vino a la hora de cerrar el bar
del hotel y de desplazarnos hacia la siguiente
parada. El pub de enfrente. Problema para mi,
obviamente, porque aunque parecia que iba
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aprendiendo la leccién. Aceptarte a ti mismo y
a tus nuevas circunstancias no es algo que se
haga de un rato para otro, por lo visto es un cu-
rrazo importante. Eso si, un currazo que mere-
ce la pena con creces. Yo a esas alturas ya esta-
ba tan motivado que me apuntaba a cualquier
cosay me pareci6 una idea genial ir al pub. Has-
ta que llegué y vi los dos escalones. Pero no dos
escaloncitos, que va. Dos escalones que parecia
que necesitabas equipo de escalada para poder
subir. Yo ni me planteé subirlos, asi que dije “yo
tengo calor” (mentira) a mi me sacdis una copa
y me quedo fuera, si total, seguro que siempre
hay alguien fuera fumando.

Pero qué va. ;Dos escalones y yo no
puedo entrar porque llevo silla de
discapacidad? ;Que no puedes
entrar? Agarrame el cubata
versiéon hemofilia. La gente
se movilizé, hicieron cade-
na y antes de darme cuen-
ta habian reorganizado las
mesas y sillas del pub para
aparcar el Ashemovil al lado
de nuestra mesa.

Yo no me lo podia ni creer.
Por lo visto se habia empenado
la gente en demostrarme que el es-

tigma lo llevaba sobre todo yo. Si, claro
que sigue habiendo un estigma importante ha-
cia la discapacidad. Pero si algo aprendi ese dia
es que la mayor parte de él, la tenia yo dentro.
Aunque no hay que olvidar que la gente de la
Federacion Mundial y la Federacién Espanola
de Hemofilia también es el ambiente, otra vez,
mas “friendly” que puede haber con respecto a
estos temas.

Entre amigos aprendiendo (o por lo menos
empezando a aprender) una de las lecciones
mas importantes de mi vida acabé la inaugura-
cion del congreso. A las tantas de la manana me
acosté sin saber qué hora era, total, el desper-
tador ya estaba puesto y la suerte echada.

La primera jornada del congreso propiamen-
te dicho, empezé de manera durisima. Con el
despertador sonando cuando tenia la sensa-
cién de acabar de acostarme. No me lo podia



ni creer. Asi que a la sensacién de “no quiero
[lamar la atencidn ni que me miren raro por la
silla” se sumaba un importante dolor de cabe-
za que hacia que todo resultase increiblemen-
te mas dificil. La sensacion de seguridad con la
que me habia acostado se habia desvanecido y
volvia a ser todo demasiado dificil para enfren-
tarme a ello. Pero una vez mas estaba ahiy no
tenia remedio, ademas, ;como iba a dejar que
se enterasen que estaba realmente acojonado?
Eso no va conmigo, sonrisa y p'alante.

Y otra vez mas todo estaba en mi cabeza. Mis-
ma secuencia. Abre el autobus, meten la silla, y
vamos sin mas complicaciones. A veces seria tan
facil dejarnos llevar y no sobrepensar tanto las
cosas.

Ese dia en el congreso aprendi otra gran lec-
cién. La gente no me miraba raro, no me com-
padecian, no sentian lastima. Me felicitaban por
mi actitud y me consideraban un ejemplo. Por
cada sitio que me paraba me decian, “qué guay
vas con la moto, si lo sé me hubiese cogido yo
también una, pero me daba nosequé... si aun
me puedo mover aunque sea con muletas”. Si
algo tenemos en comun las personas con hemo-
filia de mi edad, es que necesitamos ayuda para
caminar pero no nos gusta aceptarlo.

Durante todo el dia se acercaron montones
de personas a hacerse fotos conmigo vy a felici-
tarme por echarle valor a la vida (valor, si ellos
supieran) y para rematar, todo el mundo sabia
quién era yo. Ashejove, el area joven de Valen-
cia. No me lo podia creer, la gente me parabay
me decia que me seguia en RRSS y que si nos
haciamos una foto y les etiquetaba. Era como
ser el Mick Jagger de la hemofilia. He tocado
durante anos en una banda de punk de relativo
éxito y no es comparable la sensacion que tenia
de ser una estrella del rock. Me senti como en
un sueno durante los dias de congreso.

Durante el resto del congreso hice amigos,
contactos, vi un montén de ponencias y tomé
un sinfin de notas para poder contaros des-
pués. Pero eso no es lo que estais esperando
de esta historia, no os preocupéis que no viene
rollo ahora, eso ya os lo contaré de manera mas
divertida desde el canal de Twitch. Y el resto
del congreso transcurrié sin complicacionesy la
sensacion de “malestar” (cada vez la llamo de

una manera, pero repito, es dificil ponerle nom-
bre) practicamente no me molestd en ningln
momento salvo cosas muy puntuales como una
puerta que se cerraba solay que hacia que cada
vez que queria ir al bafio montase una mini es-
cena de Mr. Bean.

La vuelta a la estacién fue mucho mas segura
y aprendimos otra leccién, esta vez Hamzay yo.
El hotel nos llamé un taxi adaptado en el que
fuimos maravillosamente. La silla iba bien atada
y yo llevaba un cinturén de seguridad que me
sujetaba bien a la estructura del coche. Y duran-
te el trayecto comentamos el terrorifico viaje
que tuvimos de ida al hotel. Al taxista le parecid
raro, pero tampoco dijo mas hasta llegar a la es-
tacion, donde al bajarnos nos dijo que ese era
sitio de descarga, ahi no se podian coger taxis
y que si cogiamos uno que a saber qué era, que
tuviésemos mucho cuidado. Hamza y yo nos mi-
ramos. Habiamos cogido el primer taxi ahi. Aho-
ra todo cuadraba. Pero en fin. El congreso habia
terminado y habiamos llegado a la estacién de
una pieza. Visto lo visto todo un logro.

Llegamos a Valencia y Hamza y yo nos des-
pedimos. Vi como se alejaba su taxi mientras yo
me encaminaba hacia los 7 km que me separa-
ban de mi casa subido en el Ashemovil por no
coger un autobus o dar explicaciones en un taxi
yo solo. ;Qué pensabais, que habia aprendido?
Pues no, familia, el aprendizaje es un camino
lento y complicado. Pero eso si, ya he dado un
pequeno gran paso hacia mi propia aceptacion.
Y todo camino empieza con un paso.

Y yo ahora voy rodado.




PSICOLOGIA

Trabajando con el dolor cronico desde la
terapia Gestalt

Por Mae Asensio, psicéloga de ASHECOVA

El dolor crénico es considerado aquel que
persiste entre tres y seis meses sin disminuir
y que abarca no solo la sensacioén fisica, sino el
estado emocional (con sentimientos de frustra-
cion, miedo, desesperanza, depresion...), la sa-
lud psicolégica y el contexto social de la perso-
na (relacién con su entorno, roles en la familiay
la sociedad, aislamiento.).

Dado que se trata de un dolor subjetivo, va-
riando mucho de una persona a otra, es impor-
tante que su tratamiento sea personalizado,
pues influyen muchos factores, como la historia
personal, la resiliencia o el apoyo social, entre
otros.

La Terapia Gestalt, conocida como la terapia
que se centra en “el aquiy ahora”, en la concien-
cia plena y en tener en cuenta la totalidad de
la persona, lleva al paciente con dolor crénico
a explorar la relacién con su dolor, aprendien-
do a reconocerlo, a mirarlo y a comprenderlo,
para verlo como una parte de su vida con la que
puede vivir e incluso aprender, de esta manera
los pacientes atienden y exploran sus sensacio-
nes, emociones y pensamientos en el momento
presente.

Mientras que los tratamientos tradicionales
atienden al sintoma sin profundizar en la multi-
dimensionalidad del paciente con dolor crénico,
el enfoque holistico de la terapia Gestalt pone
una especial mirada en la experiencia emo-
cional, psicolégica y espiritual de la persona y
ofrece una experiencia de profundo proceso de
crecimiento personal mds consciente, donde el
paciente va a descubrir emociones que estaban
reprimidas asi como su autonomia hacia su cu-
racion o un estado de mayor aceptacién y de
compasion consigo mismo.
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La importancia que la Terapia Gestalt da a
tratar la totalidad de la persona, va dirigida al
cuerpo, a la mentey al alma, ya que la experien-
cia humana es més que la suma de sus partes;
asi con el dolor no solo se pondria atencién en
la parte fisica sino también al impacto que ten-
dria en la mentey en el alma.

Teniendo en cuenta que el dolor crénico po-
dria ser tanto causa como consecuencia de des-
equilibrios emocionales, tensiones mentales
y crisis espirituales, es la integracién de estas
partes la que produce que la persona pueda en-
contrar nuevas formas de entender y manejar
sudolory nosélo con la utilizacién de fFarmacos.

Por lo tanto, cuando el paciente consigue
adentrarse en su autoconocimiento, mira 'y en-
tiende sus maneras habituales de pensar, sus
mecanismos de defensay cémo todo influye en
la percepcion de su dolor, atreviéndose a expre-
sary manejarse mejor con sus emociones, y ayu-
dandole a flexibilizar la percepcién de su dolor.

La técnica de Mindfulness o conciencia plena
ayudaria en esto gracias a la actitud de observa-
cion no critica hacia uno mismo, sin rechazar el
dolor sino utilizando la aceptacién consciente,
ayudando a que la tension emocional y psicolé-
gica que acompanan al dolor disminuya.

Asi pues, entre los meses de mayo vy junio
durante cinco sesiones, en el taller del Dolor
Crénico trabajaremos para perseguir la autono-
mia, el autodescubrimiento y sacar la resiliencia
de los participantes para poder sobrellevar el
dolor crénico que les acompana, porque con la
Terapia Gestalt los pacientes se dardn cuentay
entenderan que, aunque el dolor pueda ser una
parte de sus vidas, no tiene que definir su exis-
tencia.
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PSICOLOGIA

iHola a todos!

Mi nombre es Alejandro Santana, y me sien-
to emocionado de unirme a la maravillosa co-
munidad de la asociacién de Hemofilia de la
comunidad Valenciana como psicélogo. Quiero
aprovechar esta oportunidad para presentarme
y compartir un poco sobre mi.

Como terapeuta, mi objetivo principal es
brindar apoyo y orientacién a todos ustedes en
su viaje hacia el bienestar emocional y mental.
Mi formacién como general sanitario y mi espe-
cializacién en el area del trauma me han prepa-
rado para entendery abordar las diversas expe-
riencias que puedan surgir en sus vidas.

Entiendo que vivir con hemofilia puede pre-
sentar desafios Unicos, tanto fisicos como emo-
cionales. Mi enfoque terapéutico se centra en
crear un espacio seguro y de confianza donde
podamos explorar juntos las experiencias que
pueden afectar su salud mental y su calidad de
vida.
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Ya sea que estén lidiando con el estrés, la an-
siedad, la depresion o simplemente necesiten
alguien con quien hablar, estoy aqui para escu-
charlos y apoyarlos en cada paso del camino.
Creo firmemente en el poder de la terapia para
promover el crecimiento personal y la resilien-
cia, y estoy comprometido a acompanarlos a
ustedes para alcanzar sus metas y superar los
desafios que enfrenten.

Por ello, estoy emocionado de anunciar que
el centro estara disponiendo de consultas pri-
vadas para aquellos que deseen un enfoque
personalizado en su proceso vital.

Estoy ansioso por conocer a cada uno de us-
tedes y por ser parte de su viaje hacia una vida
mas plenay satisfactoria. No duden en acercar-
se a mi si necesitan ayuda o simplemente quie-
ren charlar.

iNos vemos en la Asociacién!

Con aprecio, Alejandro Santana.




SOCIO LABORAL

Talleres de Arteterapia

Por Ester Andrés, técnica socio laboral de ASHECOVA

Un ndmero mas de esta revista quiero pre-
sentaros una de las actividades mas bonitas
que realizamos en ASHECOVA. Es hermosa por-
que nos permite profundizar de forma lddica 'y
artistica en nuestras emocionesy sentimientos,
en como miramos y vivimos la vida, en como nos
relacionamos con las demas personas y, sobre
todo, estos talleres nos ayudan a crecer y me-
jorar.

La Arteterapia es una forma de intervencién
psicoterapéutica que utiliza las artes plasticas
como medio de comunicacién y expresién para
recuperar o mejorar la salud mentaly el bienes-
tar emocional y social de las personas.

Realizamos los talleres una manana de saba-
do al mes a lo largo de 3 horas y durante todo
el ano, exceptuando los meses de verano. Hasta
el mes de marzo a los talleres solo han asisti-
do mujeres a pesar de haber abierto el grupo
a hombres, pero a partir de este mes de abril
comienzan a asistir hombres por lo que hemos
pensado abrir un nuevo grupo solo para muje-
resy lo impartimos Eva Pérez Granadosy yo Es-
ter Andrés del Alar, con la ayuda inestimable de
Encarna Monreal Ortiz, que lleva el programa
de “Encuentros en Femenino” donde se inserta-
ba esta actividad. A partir de este mes abrimos
de nuevo, los talleres a todos los géneros para
que pueda participar quien lo desee.

Es interesante el taller porque el trabajo gru-
pal de aprendizaje de técnicas artisticas facilita
la comunicacién entre las personas que asisten
y crean un ambiente distendido y apropiado
para poder abrirse a expresar las emociones y
los sentimientos. Desde la parte terapéutica
generamos un entorno calidoy seguro para que

sea facil la expresion de las emociones y las vi-
vencias internas en torno a los temas tratados y
las relaciones con personas significativas.

El hecho de que el taller tenga un caracter
mensual facilita la asimilacién de los sentimien-
tos que se hanido trabajado en cada médulo de
un mes a otro y la practica de la técnica artisti-
ca para el manejo de las emociones que se han
despertado. Todo con el objetivo de tener tiem-
po para integrar los asuntos que se han expues-
to y poder asimilar los contenidos.

CONTENIDOS

Sesiones Acuarelas: Flores, Hojas, Eclipse,
Paisaje

Estos primeros talleres fueron de trabajo con
el centro emocional a través del uso de las acua-
relas. Esta técnica nos facilita la conexion con
nuestro mundo emocional ya que requiere el
uso de bastante aguay este elemento estd muy
conectado con el mundo de los suefios, las emo-
cionesy la expresion de nuestros sentimientos.

Las Sesiones de las Flores y las Hojas nos sir-
vieron para conectar con la técnica de la acuare-
la y con el Formato terapéutico de la Artetera-
pia. Fueron dos sesiones exploratorias de como
manejarnos con esa técnica para expresar emo-
ciones de alegria, serenidad, calma, etc. Tam-
bién realizamos algunas dinamicas para crear
grupo y que las participantes fueran conocién-
dose pues es necesario que se cree un ambien-
te calido y de confianza para poder expresar vi-
vencias interiores nada faciles.

La Sesion del Eclipse nos llevé a profundizar
en como estamos situadas en el mundo, desde
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donde lo miramos, cual es “nuestra luz”, lo que
se nos da bien, nuestras virtudes, y cual “nues-
tra sombra”, defectos y aquello que no sabe-
mos resolver.

En la Sesidon del Paisaje viajamos hacia nues-
tro interior para encontrar ese espacio persona
donde refugiarnos y también que nos de pazy
serenidad para abordar los problemas y vicisitu-
des de la vida.

Sesion 3: Pintar una taza

Este mddulo esta enfocado a la creacion de
un objeto util, un producto de nuestro trabajo

en el tallery que pueda ser un buen regalo para
nosotras mismas o para alguna persona impor-
tante en nuestra vida. Consistié en decorar una
taza que cada una quisiera usar en su vida coti-
diana, regalar, servir de jarrén, posa bolis, etc.
Y el dibujo tenia el objetivo de mostrar aquello
que queriamos compartir con la persona para
quien era el regalo. El objetivo fue profundizar
en el valor derealizar un regaloy elaborarlo con
nuestras propias manos, poner amor en el acto
de hacer un objeto para otra persona o para
nosotras mismas y nuestro autocuidado y que
cada vez que la usdramos o la utilizase esa per-
sona querida, recordara el sentimiento de amor
y carino que pusimos al hacerla.

Sesion 7: Autorretrato

Esta sesiéon fue la mads complicada para las
participantes porque no solo requeria cierta
destreza dibujando sino también el enfrentarse
al propio juicio interno a la hora de verse a una
misma el rostro y tratar de plasmarlo. Esto des-
perté emociones dificiles en las participantes y
se movio6 internamente el tema de la autoesti-
ma y la dureza con la que nos tratamos.

Aprendieron a dibujar con la técnica basica
de medidas y geometria que les abri6 la mirada
a una nueva forma de plasmar el cuerpo huma-
no. Aprendieron a dibujar la cara, cabeza y cue-
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llo de una persona. Trabajaron la autoestima, a
través de la idea que tenian de si mismas y de
su imagen. Reflexionaron sobre cémo nos ma-
nejamos con nuestra belleza, el envejecimiento
de nuestras facciones, la sonrisa o la seriedad,
nuestra mirada, etc. En resumen, cémo nos ve-
mos y como nos mostramos al mundo y lo que
ello provoca en nosotras.

Sesion 8: Mdscaras

La idea de este taller fue trabajar el tema
de los roles que jugamos en sociedad. Conocer
nuestras mascaras sociales y encontrar el signi-
ficado del CARNAVAL. Ese espacio de libertad
donde poder usar otras mascaras que nos per-
miten salir de los roles habituales y sentirnos
mas libres. Este tipo de abordaje nos permite
aprender a usar otras habilidades de comunica-
ciény herramientas de relacién que nos abren a
practicar nuevas formas de relacionarnos y re-
solver los conflictos comunicativos.

Las mascaras son una forma de poder permi-
tirnos conectar con nuestro lado mas instintivo
y rescatar esa libertad y la esencia profunda de
nuestra personalidad.

Sesion 9: El laberinto

Este primer taller mixto fue muy numeroso,
16 personas. Es el maximo con el que podemos
trabajar bien en nuestra sede. Ha sido un éxito

y estamos muy contentas. Auné a una variedad
de personas de distintas edades y género con
lo que todos y todas nos enriquecimos. En el ta-
[ler trabajamos nuestra manera de tomar deci-
siones. Como recorremos en nuestra mente el
circuito para llegar a tomar una decisién a una
situaciéon o problema. Construimos un laberinto
con barro y nuestro dedo indice iba siguiendo
el camino del laberinto mientras meditdbamos
sobre algln tema. También conocimos cémo se
construian laberintos en la antigiedad y cual
era su uso, asi como la simbdlica leyenda del la-
berinto del Minotauro de Creta.

Por altimo, comentaros que hemos intro-
ducido en los talleres una nueva herramienta
para trabajar, los cuentos y relatos. Con ellos
podemos imaginar nuevas formas de abordar
una situacién, comprender de manera simboli-
ca temas humanos y universales que nos afec-
tan a todo el mundo: El amor, la enfermedad, la
muerte, la verglienza, la rabia, el dolor, la ale-
gria, la ternura, las relaciones con los hijos/pa-
dres, la pareja, etc....

Solo me queda animaros a que participéis en
los nuevos talleres que tenemos preparados,
son un viaje hacia nuestro interior, una parada
en la vida cotidiana, una experiencia nueva para
comprenderse y comprender mejor a las demas
personas y las situaciones que vivimos en el
mundo.

HEMOTIVO 39



ASHEMIGRACION

La historia de Abdel: un nino con hemofilia en
Marruecos

Por Nasma Hamza, técnico de migraciéon de ASHECOVA

En un rincén del norte de Africa, precisamen-
te en Marruecos, en una pequena aldea anclada
entre montanas polvorientas y campos de fresa
y verduras, vive un nifio llamado Abdel. Su his-
toria es una de desafios, valentia y esperanza
en medio de la adversidad. Abdel naci6 con he-
mofilia. Desde su nacimiento, la vida de Abdel
estuvo marcada por visitas constantes al médi-
co, cuidados especiales y la constante preocu-
pacion de sus padres por su bienestar.

Abdel tenia un hermano mayor. Nacido en
una familia pobre, los padres sin estudios y en
un entorno que desconocia la hemofilia, la fami-
lia no se dio cuenta de su condicion hasta que
notaron que sangraba mas de lo normal. Acu-
dieron a la medicina tradicional, pero no obtu-
vieron resultados. Lleg6 el dia de la circuncisién,
una tradicion religiosa obligatoria en las fami-
lias musulmanas y judias. Este dia importante
se convirtié en una tragedia, ya que el hermano
mayor de Abdel murié desangrado debido a la
falta de conocimiento por parte de los padres
sobre la hemofilia y la falta de atencién médica
adecuada.

fgm e By SO0 Tl
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Anos después, Abdel llegé a la vida. Era un
nino normal hasta que comenzaron a aparecer
sintomas de hemofilia cuando tenia 2 anos. Esta
vez, la familia se desplazé a la ciudad mas cer-
cana para intentar descubrir qué le pasaba. Los
médicos del hospital lo remitieron a la capital,
donde se encuentra un hospital universitario
con mas especialidades médicas. Fue alli donde
confirmaron que Abdel tiene hemofilia.

La hemofilia es una enfermedad poco comun
en muchas partes del mundo, y en comunidades
rurales como la de Abdel, la falta de acceso a
atencion médica especializada puede conver-
tir esta condicién en un desafio aun mayor. Sin
embargo, la familia de Abdel no se rindi6 ante
la adversidad. A pesar de las dificultades, bus-
caron recursos y apoyo donde pudieron encon-
trarlo. Con la orientacién de algunos médicos
comprometidos, Abdel recibié la atenciéon que
necesitaba para llevar una vida mas o menos
normal.

La infancia de Abdel estuvo marcada por
momentos de alegria y dolor. A menudo, se en-




contraba limitado en las actividades que podia
realizar debido al riesgo de hemorragias graves.
Los juegos bruscos o las actividades deportivas
eran demasiado peligrosos, y a Abdel le costé
adaptarse a una vida mds tranquila y cuidadosa.
A pesar de estas limitaciones, su espiritu nunca
se quebranté. En lugar de centrarse en lo que
no podia hacer, Abdel encontré alegria en la lec-
turay en pasar tiempo con su familia y amigos.

Abdel enfrenté desafios significativos en su
camino hacia la edad adulta. Los altos costes de
los tratamientos y la falta de acceso continua-
ron siendo obstaculos persistentes. Sin embar-
go, su determinacion y el apoyo de su familia,
especialmente su madre, quien no se quedd
parada esperando la ayuda de los demas, bus-
caron informaciéon y alternativas para cuidar y
prevenir otras lesiones a su hijo.

Como alternativa a la falta del tratamiento
para Abdel (Factor VIII), en los anos 2020 aun
existen inyecciones de plasma PFC (plasma
fresco congelado), a pesar de los riesgos que
conlleva, como alergias u otras infecciones. Lle-
gué a preguntarle a Abdel sobre la profilaxis, y
la verdad es que no sabia lo que era.

Hoy, Abdel es un joven comprometido con
hacer del mundo un lugar mejor para aquellos
que enfrentan desafios similares a los suyos.
Gracias a su historia y a la de su madre, se ha
dedicado a sensibilizar sobre la hemofilia en las
zonas rurales a través de exposiciones en el ins-
tituto donde estudia.

La historia de Abdel es un recordatorio pode-
roso de que, incluso en los momentos mas os-
curos, la luz de la esperanza y la determinacion
puede brillar intensamente. A través de la ad-
versidad, Abdel descubri6 su propésitoy su voz,
convirtiéndose en un faro de esperanza para
los niflos con hemofilia en las zonas rurales. Su
historia nos recuerda que, con amor, apoyo y
una voluntad inquebrantable, cualquier desafio
puede superarse.

Por ultimo, Abdel queria dejar un mensaje a
sus hermanos con hemofilia en Valencia: que se
cuiden y valoren los privilegios que tienen en
atencion médica y en el trato que reciben en
ASHECOVA.

Con el lema “Acceso equitativo para todos”
del Dia Mundial de la Hemofilia 2024 destaca
la necesidad imperativa de garantizar que to-
das las personas afectadas por esta condicion
tengan acceso justo y oportuno al tratamiento
necesario. Esto implica superar barreras como
la fFalta de infraestructura de salud y los altos
costos de los medicamentos, y trabajar hacia
un sistema de atencién médica mas inclusivo
y equitativo. Al lograr este objetivo, podemos
avanzar hacia un mundo donde todas las perso-
nas con hemofilia puedan vivir vidas saludables
y plenas, sin importar su situacion geografica o
socioeconémica.
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Asamble-a de Santander En la cena de la Asamblea de
Santander

Talleres de Pascua Firma Convenio con MICOF

Fiesta de Reyes

HEMOTIVO 43



NOTICIAS

lll Feria de la Salud en Burjassot

De nuevo nos unimos a esta iniciativa organizada
por el Ayuntamiento de Burjassot en colaboraciéon
con Xarxasalud y Estrategia y Promocién, preven-
cién en el SNS.

Asi el pasado sdbado 27 de abril, participamos
de 10:00 a 14:00 horas, junto a otras asociaciones y
entidades dedicadas a informar y mejorar nuestro
bienestar a través de puntos informativos que los
organizadores dispusieron en el Parque de la Granja
de Burjassot.

Un espacio ideal por su ubicaciéon y amplitud que
permitié tener una zona para juegos, animaciones
infantiles y también talleres de actividad Ffisica y
charlas informativas. De manera que tanto los ni-
fos/as que acudieron a visitarnos, como los adultos
que les acompanaban, tuvieron cabida en la progra-
macion. Hubo un taller de marcha nérdica, charlas
sobre temas saludables, juegos para nifos/as...

Los organizadores se ubicaron en el centro, jun-
to a la fuente del parque, para verles facilmente.
Creemos que la variedad de actividades que se su-
cedieron a lo largo de la mafana fue muy interesan-
te, aunque esperdbamos mas visitantes. Esperamos
que el ano proximo sean mds, pues es una iniciativa
muy importante para todos; grandes y pequenos.
Desde ASHECOVA, apostamos por seguir informan-
do acerca de la Hemofilia y otras coagulopatias, sin
olvidar seguir creando redes de trabajo entre las di-
ferentes entidades, pues ademas de ver caras cono-
cidas, también conoces otras nuevas.

iTodas SUMAN! Damos las gracias a Ermelina
Pardo (voluntariayvocalde laJuntade la Asociacién)
y a los técnicos; Juan Carlos Toledano (Reparto de
Medicacién) y Encarni Monreal (Ocio y Cultura). Al
igual que damos las gracias a los organizadores por
su invitacién a participar.
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NOTICIAS

La solidaridad tiene un nombre en la escuela infantil
Platero

Como de costumbre, desde Las Pedroneras
(Cuenca), recibimos la agradable noticia de que
organizaron una actividad benéfica, en esta
ocasion “un mercadillo solidario de libros” con
motivo de celebrar el dia del libro (23 de abril)
a cargo de la Escuela infantil Platero, en la que
trabaja como educadora una de nuestras socias;
Luisa Pacheco.

Luisa, tiene dos hijos, uno de ellos (Angel),
padece hemofilia A grave y sus companeros del
cole, al igual que los profesores, saben en qué
consiste vivir con esta enfermedad rara. Nos
encanta saber que han apoyado tanto a Angel,
como a su familia. Y con ello han contribuido a
“normalizar” esta enfermedad crénica.

Damos las gracias como cada ano, tanto a
Luisa Pacheco, como al resto de companeros/
as de esta escuela por su solidaridad y apoyo al
donar a ASHECOVA, lo que han recaudado du-
rante la semana en que se celebré el mercadillo
solidario de libros de 22 mano.

IMAGENES

La Ballena de Ideas. Escuela de arte y creatividad.

arunai®

Talleres de dibujo y pintura. Ilustraciéon y técnicas de
expresion. Experimentacion creativa para escolares.
Monograficos de artes plasticas.

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

635702933

Arunai. Escuela Nacional de Yoga adaptado
info@arunaiyoga.com
610 078 663

Archivo Ashecova
Ester Andrés

Manuel de Diego
Encarni Monreal
Juan Carlos Toledano
Brenda Lodola
Hamza Nasma
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Enzo Cariati
Ballena de Ideas
Hamza Nasma
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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
ASOCIACIONDEPERSONASCONHEMOFILIAY OTRAS
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

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 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 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
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 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 Malaga.

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

C/ La Baneza, 7, despacho 3.

37006 — Salamanca

Tel. 923 601 933 M6vil 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 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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