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Aunque este afo, no nos acompario la suerte en la Loteria de Navidad, si podemos decir que
CO CEMFE en la Loteria del Nifio, obtuvimos precio de 20 Euros por décimo. Nuevamente la familia de
AHETE quiere agradecer a todas esas personas que han querido comprar nuestros décimos, y
en especial aquellas personas y puntos de venta, que como cada afio se esfuerzan por vender
el mayor nimero de décimos, donde todo lo recaudado se destina integramente a la labor que
desarrollamos a lo largo del afio.
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Apostar por el optimismo

Nuevo afio y nuevas expectativas con proyectos y actividades

que se incluiran en un plan de trabajo que aborde las deman-
das e inquietudes del colectivo.

Para AHETE, existe una preocupacion por la situacion actual
de muchos adultos con Hemofilia u otras coagulopatias con-
génitas, debido a las limitaciones que tienen en su vida diaria
por el dafio ocasionado en sus articulaciones como conse-
cuencia de la enfermedad. En la realidad actual, hay situacio-
nes preocupantes donde son conscientes de las consecuen-
cias futuras (fijacion de tobillo o protesis) que por diferentes
circunstancias han ido deteriorandose y que estan afectando
a su vida diaria y a su entorno, donde esta presente en su dia
a dia el dolor cronico.

Para las nuevas generaciones, se han alcanzado mejoras que
hace afios eran impensables, que han mejorado la calidad de
vida y su estado de salud. Entendemos que es importante
desde pequenios ser conscientes de la importancia de adqui-
rir habitos de vida saludables y la realizacion deportes que
fortalezcan sus musculos y articulaciones, por ello, desde la
asociacion abogamos por la toma de conciencia de la impor-
tancia de autocuidarse para minimizar las consecuencias de
la enfermedad y vivir una vida plena y feliz.

Afrontar la enfermedad, significa no dejar al margen la parte
psicosocial que debe ser atendida, teniendo en cuenta, que en

muchas ocasiones esta la presente falta de autoestima, absen-

iSiguenos Online!

https://twitter.com/AHETE_

tismo escolar o laboral, depresion por las dolencias o com-
plicaciones de esta enfermedad, que en muchas ocasiones
no solo afecta en la persona que padece la enfermedad, sino
también en los familiares.

Para nuestra asociacion es primordial trabajar y ofrecer
alternativas al colectivo para trabajar el afrontamiento de la
enfermedad, sensibilizar a la poblacion para reducir el es-
tigma y los prejuicios negativos, informar y asesorar para
mejorar su calidad de vida, favorecer espacios de intercam-
bio de experiencias, asi como desarrollar todas aquellas
actividades que integren y promuevan un cambio en el co-
lectivo.

Para este afio 2020, seguiremos apostando por un abanico
de actividades que fomenten habitos saludables, talleres
sobre nuevos tratamientos, encuentros del colectivo de
familias, talleres, actividades de ocio, etc., que se recogen en
nuestro plan de acciones anual, que pondran en marcha
nuestro Equipo de trabajo.

Para terminar haremos referencia a una frase, para recordar
que a veces la vida nos presenta obstaculos, pero no por
ellos ;hay que rendirse porque superandolos se consigue
todo aquello que nos propongamos.

“El éxito es ir en fracaso en fracaso sin perder el entusiasmo para

lograr todo aquello que queramos”

Alz SRS R

www.instagram.com/hemofiliatenerife/
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Nuestra Asociacion

Encuentro del Colectivo en La Palma

El sabado 16 de noviembre, parte del equipo de AHETE celebramos un en-
cuentro con diferentes talleres para el colectivo en Los Llanos de Aridane,
concretamente en las instalaciones de la Sociedad Velia.

En esta ocasion, los talleres impartidos fueron: “ Herramientas para el dia a
dia usando las nuevas tecnologias”impartida por el equipo de AHETE para
sensibilizar y dar a conocer los distintos recursos que existen. La segunda
parte del taller trato sobre “ Técnicas posturales e higiene” impartido por
Manuela Langon, profesional especializada en educacion fisica para personas
con discapacidad y movilidad reducida para tratar las diferentes recomenda-
ciones de ejercicios que realizar para mejorar y fortalecer los musculos y arti-

culaciones.

La jornada finalizo6 con la charla sobre “ E papel de Ia mujer en Hemofilia u
otras coagulopatias”donde se destaco los problemas que tienen las mujeres
en los procesos de coagulacion actualmente y cual es su realidad.

Desde AHETE, queremos agradecer el apoyo del Ayuntamiento de Los Llanos
de Aridane para celebrar este Encuentro, asi como a la Direccion General de
Politica Social, Cabildo de La Palma y fundacion ONCE.

Puesta en marcha de proyectos

Durante el altimo cuatrimestre, tras la aprobacion del proyec-
to “Trabajando por la Inclusion Social de las personas con
Hemofilia u otras coagulopatias “ dentro de la convocato-
ria de la Direccion General de Politicas Sociales e Inmigracion
del Gobierno de Canarias, pudimos desarrollar varias acciones
y garantizar un servicio de atencion al colectivo.

Durante el mes de Noviembre y Diciembre, llevamos a cabo
varias acciones en la isla de La Palma, como el Encuentro del
Colectivo, Charlas de Sensibilizacion en Centro de Secundaria,
participacion en Feria de Voluntariado, entre otras, para el
proyecto "Atencion especifica al colectivo de Hemofilia en
La Palma 2019” a través de la financiacion del Cabildo de
La Palma.

Asimismo, en Noviembre pusimos en marcha el proyecto
del Instituto Municipal de Atencion Social (IMAS) del ayun-
tamiento de Santa Cruz de Tenerife y en Diciembre el de la
Fundacion Once. Ademas, ya sabemos que en el ano 2020
pondremos en marcha proyecto aprobado dentro de la con-
vocatoria de subvenciones 2019 de la Fundacion Cajacana-

CABILDO DE LA PALMA

rias.

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

Gobierno
de Canarias

Instituto Municipal de
Atencién Social

ar
CajaCanarias

FUNDACION

Fundacion

ONCE

Participacion en Ferias

(19/11/2019) Jornadas de Voluntariado y Solidaridad. IES La Laboral

(14/12/2019) Feria Voluntariado
Los Llanos de Aridane
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Puesta en marcha del Proyecto
“Sensibilizacion en Hemofilia para Jovenes”

A principios del mes de octubre, pusimos en marcha nuestro proyecto de
“Sensibilizacion en Hemofilia para jovenes” donde la companera Sara,
Trabajadora Social de AHETE, sera la responsable de impartir charlas en
los centros de secundaria de la isla de Tenerife. En el altimo trimestre de
2019, se habian visitado un total de 11 de centros educativos, y habian asis-
tido un total de 725 alumnas y alumnos.

La importancia de sensibilizar a la sociedad acerca de esta enfermedad es
fundamental, puesto que reduce el estigma y los prejuicios sociales que |
pueden influir en las personas con hemofilia u otras coagulopatias congé-

nitas y a su entorno familiar.

Gracias a la financiacion del Servicio Canario de Empleo, durante 9 meses  un roveco nandodo por et senicio conario e mpteay et serviio iico e mpico srol
facilitara la imparticion de estas charlas, que generan un efecto positivo en
el alumnado y descubren oras realidades.

Participacion venta de entradas
SS.MM Reyes Magos de Oriente del Estadio

Como cada afio, AHETE ha participado en la venta de entradas de sus Ma-
jestades Los Reyes Magos de Oriente en el Estadio Heliodoro Rodriguez

SANTACRUZ

Lopez, organizado por el Organismo Auténomo de Fiestas del Ayuntamien-
El corazon de Tenerife

to de Santa Cruz de Tenerife.

Hemos sido una de las dieciséis entidades beneficiarias, donde la recauda-
cion se destinara a proyectos dedicados a la infancia durante el ano 2020.
Para nuestra asociacion este acto es importante, ya que es fundamental para
seguir realizando nuestra accion social con nuestro colectivo.

Participacion en el Telemaraton de Donancion Cheque Solidario CB
Mirame Television Pioneros de Tenerife
T TS En el mes de diciembre, los Ao ""“"""11“
] miembros del CB Pioneros o ey
’ de Tenerife , que lo inte- PS - ?

; - g V" ! gran policias Locales de
Z ‘ x Tenerife, cedieron a AHE-
; TE el obsequio que les
entregaron por su tercer
puesto en la Liga Lagunera
' 2018-2019, y que se destino |
4 : comprar material deporti-

£ VO para nuestras activida-
El dia 20 de diciembre, participamos en el Telemaraton que  j.q

TELEMARATON
‘sotdanis

organizo Mirame Television en San Cristobal de La Laguna e
hicimos entrega de nuestra donacién de productos como

compromiso con la sociedad canaria.

Pagina 4 VidAHETE N° 129 Enero 2020



Noticias Médi

Nueva terapia genética para cura de Hemofilia

Una nueva terapia genética parece servir como cura funcional
para el tipo méas comun de hemofilia, indican los primeros re-
sultados de un ensayo clinico.

Los pacientes que recibieron una sola terapia intravenosa tie-
nen una reduccion de més del 90% en los sangrados durante
dos a tres afos después del tratamiento inicial, reportan los
cientificos en el “New England Journal of Medicine”.

La terapia actta sobre un gen dafiado en las células hepaticas
que esta involucrado en la produccion de una proteina (factor
VIII) que juega un papel clave en la coagulacion de la sangre.

Las personas con esta mutacion genética tienen hemofilia A, el
tipo mas comun del trastorno. Ocho de cada 10 casos de hemo-
filia corresponden a la A.

Los pacientes deben autoinyectarse el factor VIII cada dos dias
para prevenir el sangrado, recuerda el autor principal del traba-
jo, John Pasi, profesor de la Escuela de Medicina y Odontologia
de Londres.

“Ha habido una reduccion masiva del sangrado en los pacientes
y ya ninguno necesita tratarse regularmente con factor VIII
para prevenir el sangrado”, apunta sobre los participantes en el
ensayo clinico. “La carga de tener que autoinyectarse por via
intravenosa cada dos dias ha desaparecido”.

Siete participantes del estudio tienen una reduccion del 96%
en los sangrados luego de tres afios, informan los investigado-

res.

El efecto secundario mas notable son cambios en las enzimas
hepaticas, pero desaparecen tras el tratamiento con esteroi-

des.

W

La terapia no estara en principio disponible para todos los
pacientes con hemofilia A. Como es necesario infectar el higa-
do con el virus, los enfermos de hepatitis y VIH son exclui-
dos. El tratamiento es por ahora solo para adultos. El mayor
obstaculo que afrontaran algunos pacientes es el desarrollo
por sus cuerpos de una reaccion inmunitaria al factor VIII.

Fuente: https://bit.ly/2NKGelA, 06/01/2020

Gen de la Hemofilia B aumenta el riesgo de hemorragia

El embarazo
influye en los
niveles  de
factores de
coagulacion
sanguinea.
En las muje-

' res sanas, la
actividad del factor VIII (FVIII), el
factor de coagulacion faltante en la
hemofilia A, se duplica con creces en el
tercer trimestre y vuelve a niveles nor-
males en los dias posteriores al parto.
Por el contrario, la actividad del factor
IX (FIX), el factor de coagulacion de-
fectuoso en la hemofilia B, aumenta
ligeramente o permanece igual durante
el embarazo normal.

En las mujeres portadoras de hemofilia
A, que tienen una deficiencia de FVIII,
la actividad de este factor de coagula-
cion también puede aumentar signifi-

postparto

cativamente durante el embarazo y alcan-
zar niveles normales en la mayoria de los
casos. Aunque la mayoria de las portado-
ras tienen embarazos normales sin com-
plicaciones hemorragicas, se deben eva-
luar los niveles de los factores en el tercer
trimestre del embarazo cuando estan en
su punto mas alto.

Los cientificos analizaron varias caracte-
risticas maternas y de los recién nacidos,
incluido el riesgo de hemorragia después
del parto o hemorragia posparto (HPP).
En Suecia, la definicién mas reciente de
HPP es la pérdida de sangre de mas de
1.000 mL después del parto vaginal o ce-
sarea. Una directriz previa definia la HPP
como la pérdida de sangre de mas de 600
ml para partos vaginales.

El equipo descubrio6 que el riesgo de san-
grado era mas de tres veces mayor en las
portadoras de hemofilia B que en las no

portadoras, pero el riesgo de tener
otras complicaciones del embarazo,
como la preeclampsia, fue similar en
todos los grupos.

Los autores concluyeron que la falta de
aumento en la actividad del FIX, en
contraste con la actividad del FVIII,
durante el embarazo probablemente
puede contribuir a este hallazgo princi-
pal, ya que los portadores de hemofilia
tipicamente tienen actividades de
FVIII y FIX antes del embarazo de
aproximadamente el 50% con respecto
a las mujeres que no son portadoras.
Existe un mayor riesgo de HPP en par-
tos de portadoras de hemofilia B no
seleccionadas.

Fuente: https://bit.ly/2ROwWnCX,
17/12/2019
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Noticias

Teléfono para personas mayores
en Canarias

¢NECESITA HABLAR?

Hay un teléfono
donde tu voz se escucha
...y @s mas que un teléfono

Hay un teléfono
donde tu voz se escucha
...y €s mas que un teléfono

Teléfono
de las Personas Mayores
de Canarias

Todas las personas necesitamos
rel nos con los
deméas. Sobre todo las personas
mayores, que en muchas ocasiones
sentimos la SOLEDAD o la FALTA DE
AFECTO, en una etapa de nuestra vida
en la que nos toca vivir pérdidas y

nosa h bi

nos y

En este TELEFONO puede encontrar
alguien con quien hablar, con quien
compartir dificultades y sentimientos,
conrespeto y afecto. LEESCUCHAMOS.

oo /707020

Servicio gratuito y confidencial de
panamit ori ién, apoyo,
escucha e informacién de otras
alter a la para las
PERSONAS MAYORES DE CANARIAS.

Soledad
Dificultades
Nostalgia

Escucha
Orientacion
Acompanamiento

[u’rm;gﬁ:’f})"sl E Gobierno de Canarias
ALA

Estrategias canarias
para preveniry atender la soledad
de las Per:

nmmmmvns] FEY Gobierno de Canarias
A LA SOLEDAD E

Estrategias canarias
para preveniry atender la soledad
e las Personas Mayores

S « €S

Programa de Vacaciones 2020
COCEMFE

COCEMEE (Confederacion Espaitola de Personas con Dis-
capacidad Fisica y Organica), vuelven a poner en marcha su
programa de vacaciones para este 2020, destinado a perso-
nas con discapacidad, donde podran viajar a diferentes luga-
res de Espana, y disfrutar de unos dias descanso a unos pre-
cios accesibles.

Si deseas mas informacion, puedes encontrarla en la web de
COCEMFE y mas
hteps:/bit.ly/2TK2rdu

especificamente en este enlace:

0 Programa
vacaciones

Las familias con menores y sin ingresos pueden solicitar nuevamente la

Prestacion Canaria de Insercion

La Consejeria de Derechos Sociales del Gobierno de Canarias
informo, que las familias con menores a cargo y sin ingresos ya
pueden volver a solicitar la Prestacion Canaria de Insercion
(PCI) -hasta ahora estaba limitada a 24 meses-, en virtud a los
cambios introducidos en los presupuestos de la Comunidad
Autonoma de este aio y que dotan a esta ayuda con mas de 80
millones de euros. Asi, podran acceder de nuevo a la PCI las
familias que estén en situacion de vulnerabilidad, no tengan
derecho a otra prestacion (como paro, subsidio o pension) y
dejaron de cobrar esta ayuda en algiin momento entre 2007 y
2019. Del 1 de enero al 31 de marzo la podran solicitar las fami-
lias que tengan dos o mas menores a cargo y a partir del 1 de
abril, cualquier familia con menores a cargo.

Los tramites se realizaran en los ayuntamientos del municipio
en los que resida la familia. La Direccion General de Derechos
Sociales ha destinado este afio 8,7 millones de euros, lo que
supone un incremento de cerca de dos millones de euros res-
pecto a 2019.

“Con las cifras tan altas de pobreza en Canarias, con casi un
40% de la poblacion en exclusion social, entendemos que es
esencial ampliar el ntmero de familias que se acogen a la PCI

como paso previo a la aplicacion de la Renta Ciudadana”,
declara Jonas Gonzalez, director general de Derechos Socia-
les. El objetivo de esta modificacion es llegar a unas 10.000
familias, casi el doble que en la actualidad.

La Prestacion Canaria de Insercion (PCI) es una ayuda eco-
nomica para facilitar la integracion social, recogida por ley y
que otorga el Gobierno de Canarias. Las personas en situa-
cion de vulnerabilidad social pueden acceder a ella cuando no
cuentan con ningiin otra ingreso (paro, subsidio o pension).

Fuente: https://bit.ly/2v4kO2w, 08/01/2020
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Curiosidades, Investig

i

La contaminacion aumenta el riesgo de padecer esquizofrenia

Hasta ahora, los estudios que rela-

: ' cionaban contaminacion y salud
"4’ e}‘ —

o ©  sobre la salud fisica, pero un estu-

N
| :
: d
4 < -

blemas psicologicos.

iban mas dirigidos a los efectos

dio reciente establece una relacion
directa entre contaminacion y pro-

Este estudio se ha llevado a cabo combinando datos genéticos
del programa danés de psiquiatria iPSYCH con datos de conta-
minacion del aire del Departamento de Ciencias Ambientales
de la Universidad de Aarhus. El estudio concluye que los nifios
que estan expuestos a altos niveles de contaminacion del aire
en su fase de crecimiento tienen un mayor riesgo de padecer
esquizofrenia. Ademas, cuanto mayor es el nivel de contamina-
cion, mayor es el riesgo de esquizofrenia. Por tanto, los nifos
expuestos a un nivel diario por encima de los 25 pg/m’ de me-
dia, tienen un 60% mas de probabilidad de desarrollar esquizo-

frenia que aquellos que estan expuestos a niveles inferiores a
los 10 pg/m’ . Cada incremento medio diario de 10 pg/

m’ aumenta la probabilidad de padecer esta enfermedad en
un 20%.

Para que nos hagamos una idea, si la probabilidad que tiene
una persona de padecer esquizofrenia es de un 2%, segiin este
estudio, si estamos expuestos a los mas altos niveles de con-
taminacion esa probabilidad aumentaria al 3% mientras que,
si estamos expuestos a bajos niveles, la probabilidad descen-
deria por debajo del 2%.

Aungque el autismo es un trastorno con un alto componente
genético, hasta veinticinco investigaciones han llegado a rela-
cionar los niveles de contaminacion durante la gestacion y los
primeros afios de vida y el autismo.

Fuente: https:/bit.ly/2tj2pP3,

Porque debes tomar tus apuntes a mano

Los estudiantes

actuales

ordenador, sin em-
bargo esa no es la
mejor forma e asi-
milar la informa-
cion, segiin tltimas
—=* investigaciones.

Un experimento dirigido por Pam Mueller en la Universidad
de Princeton y publicado en 2014 indagé con ello con una
muestra de estudiantes que recibieron clases de Ted. A la mi-
tad de ellos se les obsequi6 con ordenadores y a los otros con
hojas para que tomaran notas con un boligrafo. Aquellos que
usaban teclado escribieron de manera mas literal las palabras

La vineta del trimestre

it Qué has hecho, Anita Maria..!
i Te vas a quemar en as [lamas del
infierno...!

Puedo explicdrtelo, Ernesto Carlos Manuel...
ii Ese voto... !! iYo soy su verdadera madre... !

iié Como es eso

iii ESTABA TAN
SO00LA... Y
CABREADA !

Morgan (Periodico Canarias 7) 09/01/20

prefieren
& coger notas con el

del profesor, mientras a los que escribian a mano, que al to-
mar notas tuvieron que resumir.

Después se hicieron pruebas para distraerlos y mas tarde se
les pregunto por el contenido de la conferencia. A la hora de
recordar hechos no importo el método utilizado pero cuando
se les pidio explicar mejor conceptos, los estudiantes que
escribieron a mano lo hicieron mejor.

Por eso, cuando usas boligrafo y papel procesas la informa-
cion mejor y ademas puedes anadir datos adicionales o subra-
yar conceptos. El beneficio de tomar notas es que te obliga a

procesar informacion y pensar en ella para resumirla de la
mejor manera.

Fuente: https://bit.ly/2slf7Xd, 29/11/2019

Nuestras Expresiones

Calufo: Calor insoportable
Golifiar: Significa cotillear
Tenderete: Una buena fiesta

Se me fue el baifo: Perder la atencion, olvidar lo que uno
queria expresar o decir

Dame un fisco: Dar un poco de algo a alguien

Fuerte sobajiento: Alguien sobon, pegajoso
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Colabora con AHETE

Nosotros aportamos ilusion, ganasy ttabajo./Aytidanos a Crecer, Juntos esyPosible,
tu aporta€ion es muy importante para nosotros.

ENTIDAD | OEICINA NUMERO DE CUENTA

Hazte socio o socia colaborador y podras desgravar tu aportacion en el siguiente ejercicio del
Impuesto Renta Fisica beneficiate, hasta un 75% del importe.

Contacta con nosotros en el 922 649 654 o el 695 145 553
de Lunes a Jueves de 08:00 a 15:30 y los Viernes de 08:00 a 14:00 horas.

“Participa +~

#DiaMundialHemofilia2020

COLABORAN: CSL Behring

Biotherapies for Life™

De conformidad con lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales
y Garantia de los Derechos Digitales (LOPDGDD), en el Reglamento (UE) 2016/679, del Parlamento Europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de
datos personales y a la libre circulacién de estos datos, Reglamento General de Proteccién de Datos (RGPD) y en
la Ley 34/2002, de Servicios de la Sociedad de la Informacién y de Comercio Electréonico (LSSI-CE), le informamos
lo siguiente: Responsable del Tratamiento: ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA PROVINCIA DE SANTA CRUZ
DE TENERIFE (AHETE); CIF: G-38290698; Delegado de Proteccién de Datos (DPD): AFONSO & GONZALEZ
ASESORES, S.L.; Finalidad: Gestién de la Revista VIDAHETE; Legitimacién: Su consentimiento expreso y explici-
to; Derechos: Acceso, rectificacion, supresion, oposicion, limitacion y portabilidad de sus datos, dirigiéndose por
escrito, acompanando fotocopia de su documento de identidad ante AHETE o, ante el Delegado de Proteccion de
Datos, a través del correo electronico dpd@aygasesores.net. Podra retirar su consentimiento en cualquier momen-
to, sin que ello afecte a la licitud del tratamiento basada en el consentimiento previo a su retirada, asi como presen-
tar una reclamacioén ante la Autoridad de Control, siendo en el caso de Espafia, la Agencia Espafiola de Proteccion
de Datos (AEPD), cuando no haya obtenido satisfaccion en el ejercicio de sus derechos o considere que hemos
tratado sus datos de manera inadecuada. Para contactar con la AEPD puede hacerlo a través de su pagina web
www.aepd.es.
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