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EDITORIAL

Con el corazon en un puiio...

En estos momentos de angustia, desesperacion y dolor,
donde muchas familias palmeras lo han perdido todo: sus
casas, sus recuerdos, su trabajo.. iSU VIDA! nuestro
corazon esta en un pufo, roto y divido, ya que nos unimos a
ese dolor y sentimientos de impotencia ante un volcan que
no da tregua a nuestra querida isla bonita y ante la
situacion que estan viviendo muy de cerca algunas personas

de nuestro colectivo residentes en La Palma.

Ante esta desgracia y catastrofe natural, no podemos
olvidarnos de la solidaridad y apoyo de Canarias y Espana a
todas las personas palmeras, ya que han sido muchas las
muestras de unidad, fraternidad y empatia con todas ellas, y
eso nos enorgullece, porque como dice Eduardo Galeano:
“Mucha gente pequena, en lugares pequerios, haciendo
cosas pequenas, puede cambiar el mundo”. Siempre
contaran con el apoyo, dedicacion, empatia, trabajo y
lucha de AHETE.

Por ese motivo, seguimos trabajando y
garantizando una atencion integral y
especifica a toda persona con
hemofilia,

otras coagulopatias,

portadoras, y familiares. Asimismo,

continuamos desarrollando nuestra
labor de sensibilizacion social, linea de intervencion
prioritaria donde informamos y sensibilizamos a jovenes
de centros de secundaria, a profesiones del area
Sociosanitaria y a la poblacion general, a través de
distintas acciones por las que se dan a conocer los
conceptos basicos sobre la enfermedad, a la vez que se
conciencia a cerca de la realidad del colectivo. Ademas,
gracias a la ejecucion de los distintos proyectos que
desarrollamos durante el ano, logramos cumplir diversos
objetivos que complementan la mision, vision y valores de
la asociacion.

Para estos altimos meses del afo, tenemos previstas
charlas de sensibilizacion en centros educativos, talleres
de busqueda activa de empleo y fomento de las nuevas
tecnologias, actividades dirigidas al colectivo y reuniones
para seguir fomentando el trabajo en red.

iSiguenos Online!

Acociacion de Hemofilio

Declarada de Utilidad Pablica (BOE n°40!
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Nuestra Asociz
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Tarjetas Solidarias para eventos

¢{Quién dice que las celebraciones no pueden ir acompanadas
de solidaridad? Para este evento tan especial, Silvia y Marcos,
han querido entregar a sus familiares y amistades el dia de su
boda unas pulseras elaboradas por AHETE y de esta manera
hacer una donacion a nuestra entidad. Felicidades pareja, les
deseamos una vida cargada de amor, alegrias y proyectos
juntos. iGracias por confiar en AHETE!

V]

Sensibilizacion en Hemofilia

para profesores

Durante el mes de septiembre, el Equipo Técnico ha
impartido dos charlas online de “Sensibilizacion en hemofilia'y
otras coagulopatias” dirigida al profesorado de centros
educativos donde cursan estudios menores del colectivo.
Esta informacion se ha facilitado a las familias con menores
que se encuentran en edad escolar para que informen al
centro de esta accion de sensibilizacion o en su caso,
facilitarles un “Cuadernillo para profesores” con recomenda-
ciones sobre la enfermedad.

Inicio Convenio SCE 2021-2022

Con motivo de nuestro habitual convenio con el Servicio
Pablico de Empleo Estatal y al Servicio Canario de
Empleo (SCE), el jueves 16 de septiembre se incorporo al

Equipo Técnico de AHETE la companera Noelia,
profesional del Trabajo Social. Nos acompanara durante
9 meses desarrollando el proyecto: "SensibilizaTe con la
Hemofilia", dando labor de
Sensibilizacion Social, acercando la realidad del colectivo

continuidad a la

a la sociedad.

iﬁ-’. — e
S PeNRoen  SEPE

Actividad Escape Room

El sabado 2 de octubre, realizamos
una actividad diferente con
algunos jovenes del colectivo. En
esta ocasion, hicimos un Escape
Room, una actividad muy de moda
entre la juventud cuya finalidad
es conseguir salir en menos de un
tiempo determinado de una
habitacion decorada y ambientada
con alguna tematica. Pasamos un dia diferente y
divertido, donde también aprovechamos para estrechar
lazos con los mas jovenes.

Charla: ¢“;Sabemos lo que comemos? Etiquetado alimentos y consejos

Cuidado con las declaraciones
nutricionales

* Que incluya frases como “alto en fibra”, “contiene hierro”, etc.
no lo convierte en una buena opcion.

El lunes 27 de septiembre, celebramos la Charla “Sabemos lo que comemos?
Etiquetado de los alimentosy consejos”, la cual se desarrollo en formato online y
donde contamos nuevamente con la colaboracion de Juan Carlos Castaneda
(alimentor_nutricion), Técnico Superior en Dietética y Graduado en
Nutricion Humana y Dietética. En ella hablamos sobre lo que debemos saber
del etiquetado, el contenido que puede tener una etiqueta de un alimento,
consejos a tener en cuenta a la hora de elegir un producto, se aportaron
algunos trucos y consejos ademas de recomendar una aplicacion para

@ clasificar los productos.

Desde AHETE, agradecemos una vez mas a todas las personas que se inscribieron en el evento y participaron
activamente en el desarrollo de la exposicion con sus aportaciones y dudas, asi como a Juan Carlos por su exposicion, ya

que fue todo un éxito.
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Nuestra Asociacion

Encuentro de Mujeres del Colectivo

{i]fedhemo

El martes 26 de octubre, organizamos un “Encuentro de Mujeres del Colectivo” en

Objetivo

formato online, cuyo objetivo ha sido crear un espacio donde las mujeres

¥ Trabe

portadoras, con coagulopatias y madres del colectivo, tengan voz vy
compartan sus inquietudes y experiencias. Asimismo, se les ha informado
de los objetivos y retos de la Comision de Mujeres de Fedhemo ademas de

conocer cudl es la realidad de la mujer relacionado con el mundo de las

de Dna. Lourdes Pérez (Gerente y Trabajadora Social de Fedhemo) y de Dia. Laura Quintas (Presidenta de la Asociacion

coagulopatias. Desde AHETE, agradecemos la colaboracion e implicacion

Gallega de Hemofilia y Vicepresidenta de Fedhemo) con este pequeno encuentro.

Talleres Servicio “Activa tu Busqueda”

8

Desde el Servicio de Empoderamiento Digital y Orientacion Laboral “Activa tu Biisqueda”, se
ha continuado realizando la atencion individualizada presencial en nuestra sede
y a través de e-mail y/o teléfono a algunas personas participantes. Asimismo, se
han impartido diferentes talleres al alumnado del PFAE Giiimar Emprende, IES
San Matias, IES Valle Guerra, ademas de realizar un taller online con nuestros
socios y un taller dirigido a participantes de la zona de El Médano. Los talleres

impartidos han sido: 1)Como afrontar la entrevista de trabajo, 2)Herramientas
Tic's, 3)Linkedin, y Certificado digital, 4)Incorporate al mercado laboral y 5) Uso
del OneDrive.

Visita COCEMFE Las Palmas IV Feria del Voluntariado de La

El pasado martes 5 de octubre, nuestras companeras Beatriz Laguna

Garcia y Tofi viajaron hasta Gran Canaria para visitar la p
y ) P El sdbado 16 de octubre, se

S celebro en la plaza del
Cristo de La Laguna la IV
Feria del Voluntariado de

sede de Cocemfe Las Palmas y estrechar lineas de trabajo y
colaboracion para futuras acciones. AHETE es miembro de
Cocemfe Estatal y es una de las entidades que conforman

Cocemfe Tenerife. La laguna’® donde se

concentraron mas de 60
entidades sociales. AHETE

estuvo presente con un stand informativo para explicar e

informar a la sociedad la labor que realizamos 'y
sensibilizar sobre la hemofilia y coagulopatias congénitas.

Proyectos de AHETE

El 30 de octubre finalizamos nuestro proyecto “Apoydndonos el proyecto “Atencion Integral en Hemofilia 2021” para
en tiempos de pandemia”, financiado por la Fundacion DISA, garantizar su continuidad.

donde se ha logrado garantizar un apoyo a nuestro . .
& & POy El 1 de noviembre también pondremos en marcha el

colectivo, haciendo especial hincapi¢ en las familias donde . B . - .
hay menores. Asimismo, el 30 de octubre finalizamos el proyecto “Atencion Especifica en Hemofilia. La Palma 2021
B y , - e . financiado por el Cabildo Insular de La Palma
proyecto “Atencion Integral en Hemofilia 2020 financiado por la

Fundacion ONCE y se pondra en marcha el 1 de noviembre y[\;'ugcé); g‘“ﬁaéi" Elj

CABILDO DE LA PALMA

Pagina 4 VidAHETE N° 137 Octubre 2021



Noticias Médicas
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Hemofilia: Hacia un abordaje total que mejore la calidad de vida

Visibilizar y normalizar la hemofilia son algunos de los pasos que
faltan por dar para que esta enfermedad deje de ser un estigma, aunque
el futuro es mds que optimista en cuanto a la mejora de su tratamiento.

Situar al paciente en el centro de la planificacion y de la
accion sanitaria ha sido uno de los mayores avances que se
han producido en la medicina en los tltimos afios. También
en el caso de la hemofilia, enfermedad cronica que dificulta
la coagulacion de la sangre y produce episodios puntuales
de sangrado, en la mayoria de ocasiones muy dolorosos y
que deja consecuencias a largo plazo. Una coagulopatia que
impacta enormemente en la calidad de vida de las personas
que la padecen, llegando incluso a ser limitante, por lo que
su abordaje de una manera transversal, mas alla del propio
tratamiento, se convierte en la piedra de toque para poder
ofrecer a los pacientes soluciones adecuadas para la mejora

de su calidad de vida.

Esta vision holistica de la hemofilia se someti6 a debate en
el foro virtual organizado por La Tribuna de Castilla-La
Mancha con la colaboraciéon de Roche Farma, con la
intencion de dar una mayor visibilidad a esta dolencia que
afecta a cerca de 3.000 personas en Espana, y sobre la que
aun existen «mas mitos que realidades», como aseguro
durante este encuentro Daniel Anibal Garcia Diego, presi-
dente de la Federacion Espanola de Hemofilia (Fedhemo).

En esta mesa llamada ‘Hemofilia A y Calidad de Vida’ se
hablo de esta enfermedad congénita, hereditaria,
altamente limitante a la hora de llevar a cabo «cosas
sencillas» como el trabajo, los estudios o actividades
deportivas, como apuntoé Agustin Rodriguez, presidente
de la Sociedad castellano-manchega de Hematologia y
Hemoterapia, y hematologo del Hospital Virgen de la
Salud de Toledo, quien estableci6 como una de las
maximas aspiraciones para el paciente el «poder olvidarse
de la enfermedad». Pero para «olvidarse» de la enfermedad
atun se tienen que dar muchos avances en su gestion,
aunque los pasos dados no han sido precisamente cortos
para una patologia que provoca sangrados principalmente
en las articulaciones como codos, rodillas y tobillos, que
pueden llegar a ser limitativos a largo plazo.
Fuente https://bit.ly/3pv7pej (27/09/2021)

"Florio Haemo aumenta la adherencia del paciente con hemofilia"

La plataforma digital de Sobi permite visualizar los niveles de factor
en cada momento.

Sobi, compania biotecnologica internacional dedicada al
desarrollo de tratamientos innovadores para enfermedades
raras, cuenta con la plataforma digital Florio Haemo para
que las personas con hemofilia en tratamiento profilactico
puedan controlar su enfermedad, al tiempo que ayuda a los
profesionales sanitarios a personalizar cada caso. Redaccion
Meédica entrevista a Gabriela Alperovich, Directora Médica
de Sobi para Espana y Portugal. También a Julia
Palacios, Scientific Product Manager en el Departamento de
Sobi Iberia Medical. Ambas nos explican en qué consiste
esta app.

¢En qué consiste Florio Haemo?

Julia Palacios: Es una plataforma digital que esta destinada a
la monitorizacion de la hemofilia. Consta de una app que
maneja el paciente y que se puede sincronizar con
dispositivos tipo pulseras o relojes inteligentes. Ademas
cuenta con un panel de control web que visualiza el
profesional sanitario. Se trata de una herramienta muy util

para los pacientes, ya que les permite recoger toda su
informacion relacionada con la hemofilia, vy
ademas visualizar sus niveles de factor en cada momento.
Al mismo tiempo, al profesional sanitario le envia toda la
informacion en tiempo real, de manera que puede recoger
todos los datos de interés. Asi le puede ayudar en su toma
de decisiones y en su practica clinica habitual. Florio
Haemo esta considerado como dispositivo médico por la
Union Europea, por lo que cumple con toda la normativa.

Fuente: https://bit.ly/3A0Xke0 (27/09/2021)

fFlorio-

HAEMO
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Los trastornos que afectan al rendimiento escolar estan infradiagnosticados:

solo se detecta el 10% en la publica y el 30% en la concertada

Los trastornos del neurodesarro-
llo que afectan al rendimiento
académico —TDAH (déficit de
discalculia,

de

' atencion), dislexia,
disgrafia o dificultades

o comunicacion— estan
‘ i infradiagnosticados en el sistema
= by educativo: solo se detectan el 10%

de los casos en la escuela publica y el 30% en la concertada y

privada.

Por primera vez, un estudio en Espana, realizado por el
servicio de psiquiatria de los hospitales Vall d’Hebron y
Sant Joan de Déu (Barcelona), ha hecho seguimiento
durante 10 anos a casi 7.000 alumnos entre cinco y 17 anos
en 28 centros educativos de Cataluna para detectar y ofrecer
tratamiento a los menores afectados. Segin la muestra, el
18,3% de los estudiantes presenta algtn tipo de trastorno
—segun la clasificacion internacional de la Asociacion
Americana de Psiquiatria, la prevalencia en la infancia se
sittia entre el 15% y el 20%—. De ellos, el 66% no habian
sido diagnosticados antes de que comenzase el estudio.

¢Cudl es el origen de esa falta de deteccion? Miquel Casas, exjefe
del servicio de psiquiatria del Vall d'Hebron y coautor del

estudio Los factores psicobiologicos que influyen en el
fracaso escolar, considera que se debe a la falta de recursos
en los propios centros educativos y en los servicios de
atencion primaria de los centros de salud, en los que el
anico trastorno del neurodesarrollo que se trata es el
TDAH (Trastorno por Déficit de
Hiperactividad), para el que en muchas ocasiones se

Atencion e

prescribe medicacion. “Es muy comun achacar el
abandono escolar al perfil socioeconomico de las familias,
pero hemos constatado que no se estan diagnosticando
estas alteraciones que, ademas, afectan a las relaciones
sociales que mantienen esos ninos, a su estado emocional,
a su salud mental en la vida adulta e incluso a la pérdida
del empleo”, explica Casas, que la semana pasada presentod
los resultados de la investigacion ante 40 docentes en un
seminario organizado por la empresa tecnologica
Qualiteasy, entre otras.

Para realizar un diagnostico, el proceso suele durar entre
cuatro y seis horas. El equipo de psiquiatras y psicologos
de este programa repartio esas horas en tres dias y valoro a
los alumnos también en el aula, en el recreo, y analizo las
interacciones con otros compafieros y con sus familias.

Fuente: https://bit.ly/3vyaBGY (14/10/2021)

COCEMEFE espera que la nueva ley de Formacion Profesional sea inclusiva

para las personas con discapacidad

P Con motivo de la aprobacion
por parte del Consejo de
N Ministros del Proyecto de

Ley Organica de Ordenacion
e Integracion de la Forma-
cion Profesional, la Confederacion Espanola de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) hace hin-
capié en que la nueva ley tiene que ser inclusiva en equidad
y de calidad para las personas con discapacidad, tal y como
establece la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad de Naciones Unidas y el Pilar europeo de
derechos sociales.

En concreto, la futura ley contiene elementos muy
importantes para la mejora de la empleabilidad de las

personas con discapacidad y el acceso al sistema de
Formacion Profesional, como son, entre otros, el principio
de inclusividad, la flexibilidad para el disefio de itinera-
rios propios, una generalizacion de la formacion dual,
mejora, incentiva y potencia la acreditacion de competen-
cias adquirida por experiencia laboral o vias no formales,
facilita la acreditacion parcial o total de competencias, es
un sistema integrado e incremental con orientacion al
aprendizaje a lo largo de la vida. La promocion de la
educacion inclusiva, equitativa y de calidad del alumnado
con discapacidad realizada por COCEMFE esta alineada
con los Objetivos del Desarrollo Sostenible (ODS) de la
Agenda 2030.

Fuente: https:/bit.ly/31VEUbo (09/09/2021)
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Desarrollan un sistema capaz de detectar las emociones en redes sociales

Con este sistema se podrd controlar el ciberbulling, las amenazas o situaciones de depresion.

Un grupo de investigacion de Enginyeria del Llenguatge i Reconeixement
deFormes (ELiRF) integrado en el Instituto Valenciano de Investigacion en
Inteligencia Artificial (VRAIN) de la Universidad Politécnica de Valencia (UPV)
ha desarrollado un software que integra diferentes modelos y tecnologias para
la monitorizacion y analisis multilingtie de las redes sociales, capaz de interpretar

la ironia y las emociones en los textos incluso en idiomas menos extendidos.

El equipo lleva 20 anos trabajando en temas de reconocimiento de formas, Speech y procesamiento del lenguaje natural, y

desde hace 10 anos en las redes sociales, donde hacen seguimiento de personajes publicos, la imagen de las empresas, de

instituciones o personajes publicos. “Es evidente el gran interés que las diferentes organizaciones tienen en conocer la

repercusion que tienen sus actividades entre el colectivo al cual van dirigidas”, explica a este medio uno de los

participantes de la investigacion Ferran Pla, profesor de la Escuela Técnica Superior de Ingenieria Informatica.

Fuente: https://bit.ly/3vqAqZw (02/10/2021)

Un biomarcador en la sangre permite detectar la fase inicial del alzhéimer

Un estudio revela que ciertos niveles de una
proteina cerebral en el plasma indican
alteraciones asociadas a la etapa preclinica

y abre la puerta a nuevos sistemas de

diagnostico precoz no invasivos.

Con la participacion de La Caixa, especialistas del centro de
investigacion de la Fundacion Pasqual Maragall, el
Barcelonabeta Brain Research Center (BBRC), han
detectado que la proteina acidica fibrilar glial (GFAP) es un
biomarcador muy preciso para diagnosticar las fases
iniciales de la enfermedad de Alzheimer en la sangre. “El
hallazgo permitira mejorar la precision diagnostica de la
fase preclinica del Alzheimer a través de un analisis de

La vinieta del trimestre

sangre, combinando la deteccion del biomarcador GFAP
con otros descubiertos recientemente”, explica el doctor
Marc Suarez-Calvet, jefe del grupo de Biomarcadores en
Fluidos del BBRC vy
coordinador del estudio. Los resultados del ensayo se han

y  Neurologia Traslacional
validado en cerca de 900 participantes provenientes de
tres cohortes dedicadas a la investigacion en prevencion
del Alzheimer. La GFAP es una proteina cerebral
especifica de las células de la astroglia. Estas estan
implicadas en diferentes procesos funcionales, como dar
soporte a la actividad de las neuronas y en la regulacion de
la barrera hematoencefalica. Cuando hay algin tipo de
dano cerebral, se produce una reaccion de estas células, la
llamada astrogliosis. Fuente: https://bit.ly/3jg4Atj (19/10/2021)

Curiosidades de Canarias

LA COMUNIDAD AUTONOMA CON MAS
PARQUES NACIONALES DE ESPANA

Canarias cuenta con 4
Parques Nacionales, mas
que ninguna otra CC.AA
st Parques Nacionales en Espana. El origen
maioe de Canarias A i

volcanico de las islas

hacen que cuenten con zonas naturales impresionantes,
envueltas de magia. Apunta bien para que no te pierdas
ninguno: Timanfaya en Lanzarote, La Caldera de

Taburiente en La Palma, Las Canadas del
Teide en Tenerife y Garajonay en La Gomera.
Morgan (Canarlas 7) 16/10/2021 Fuente: https://bit.ly/30DIsmr
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Colabora con AHETE

Nosotros aportamos ilusion, ganas y trabajo. Aytidanos a Crecer, Juntos es Pdsible,
tu aportacion es muyimportante para nosotros.

ENTIDAD | OFICINA 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 Viernes de 08:00 a 14:00 horas.

ADAPTARSE AL

CAMBIO @

Preservar la atencion
en un mundo nuevo

DIA MUNDIAL
DE LA HEMOFILIA
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#DiaMundialHemoﬁliozl

Biotherapies for Life™

COLABORAN:  CSLBehring @ oclapharma

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 circulacion de estos datos, Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD) y en
la Ley 34/2002, de Servicios de la Sociedad de la Informacion y de Comercio Electrénico (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 Proteccion de Datos (DPD): AFONSO & GONZALEZ
ASESORES, S.L.; Finalidad: Gestiéon 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, acompafando 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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