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Nuestra Asociacion

Entrega Premios AHETE -30 Aniversario

W El jueves 16 de junio, fue un gran
dia para la pequenia-GRAN fami-
lia de AHETE, ya que se pudo

¥ galardones por el 30° aniversario
desde la fundaciéon de nuestra
entidad .

Para esta ocasion tan especial contamos con la colaboracion del
Parlamento de Canarias, donde pudimos celebrar nuestro
evento en la Sala Europa. En esa tarde tan especial contamos
con la asistencia del colectivo, trabajadoras, voluntariado, pro-

Participacion en IV Encuentro con

ONGs en la Universidad
L

M El jueves 12 de Mayo,
nos trasladamos a la
Universidad de La lagu-
na, para participar en el
1V Encuentro

=8 con
"~ | ONG, donde tanto
2 nuestra  Trabajadora

Social Beatriz Garcia y
nuestro vocal Néstor Rodriguez, acercaron la realidad de
nuestro colectivo. Este encuentro ha sido organizado por
la Catedra Cultural 'Francisco Tomas y Valiente'. Univer-
sidad de La Laguna de la Universidad de La Laguna (ULL)

fesionales del ambito social y sanitario, asi como diferentes
autoridades de la isla.

En esta ocasion, se hizo entrega a instituciones, y personas un
reconocimiento, por su papel durante estos 30 afios, que han
sido fundamentales para lograr mejoras dentro de nuestro
colectivo.

Queremos destacar, el papel de Alejandra Verde a través de
su empresa Doblev comunicacion, por su implicacion para
lograr que este acto fuera tan emotivo.

Instituto Canario de Hemodonacion y Hemoterapia (ICHH) del Gobierno de

Canarias

Insular de Atencion Social y Sociosanitaria de Tenerife (IASS Tenerife) del

Excmo. Cabildo Insular de Tenerife.

Equipo de Hematologia y Hemoterapia y al Equipo de Farmacia Hospitalaria
del Hospital Universitario Nuestra Senora de Candelaria

Dna. Nayra Santos Dumpierrez.

TALLER: 'Como usar las Redes

Sociales. Uso seguro y responsable'

El martes 31 de Mayo,
de la

Asociacion Norte de

profesionales

Tenerife de Atencion
a las Drogodependen-
| cias ANTAD, impar-

tieron en formato
online un taller dirigido a nuestro colectivo. En esta ocasion,
tanto Carlos (Psicologo) y Nicole (alumna en practicas de
psicologia) de ANTAD, abordaron esta tematica tan deman-
dad para las familias de cara a conocer estrategias para el uso

seguro y responsable de las redes sociales.

Participacion en Ferias

Feria del Voluntariado de La
Laguna (Plaza del Cristo)
Sabado, 7 de Mayo

Feria Diversa Buenavista
(Calle La Alhondiga)
Sabado, 18 de Junio
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Nuestra Asocliacion

Taller “Hablamos de 1a Ley de Dependencia”

§ Dentro  de
nuestras ac-
tividades, el
lunes 18 julio,

cHablamos de la Ley de dependencia?
Desde diciembre de 2006

Solo 15 anos

Apoyo profesional a los ientes y cui celebramos

Valoracién de grado igu i
La gestionan las Comun;

nuestro colectivo en formato online

un Taller

dirigido  a

denominado
"Hablemos sobre la Ley de Dependencia’, impartida por
nuestra querida compafnera Nayra Santos Dumpierrez,
Trabajadora Social de la Direccion de Dependencia y Dis-
capacidad del Gobierno de Canarias. En esta ocasion, se
informo del tipo de grados, servicios a los que acceder,
procedimiento a realizar, plazos, entre otras cuestiones.

Asistencia Encuentro de Mujeres
en Malaga

Después de 2 afios, dos represen-
tantes de AHETE (Toni y Ma-
nuela), se trasladaron a Malaga

para acudir al II Encuentro Nacional

de Mujeres con coagulopatias, organi-
zado por Fedhemo y la Aso-
ciacion Malaguena de Hemofilia del 3 al 5 de junio. Duran-
te esos dias, mujeres de toda Espafia compartieron inquie-

tudes, experiencias y abordaron temas de su interés.

Visita de la Fundacion CEPA

Como entidad galardonada @
en los Premios al Valor Social [{illl -

2021 de la Fundacion Cepsa, §
el pasado viernes 1 de julio, HHULEELE
visitaron nuestra sede Belén
Machado,

Fundacion Cepsa en Cana-

responsable  de

rias, y Roman Alvarez, padrino solidario de nuestro pro-
yecto. Durante su visita, pudieron conocer de primera mano
nuestro proyecto e iniciativa: ‘Conoce mi vida, conoce mi hemofilia’,
que pretende dar voz a nuestro colectivo a través de video
testimonial que recoge las vivencias de personas que padecen
hemofilia u otras coagulopatias congénitas, ademas de las
aportaciones de familiares de afectados, de representantes de
la propia asociacion y de especialistas sanitarios.

Participacion en Jornada de Formacion para
menores en Murcia

Durante este mes de julio, dos de nuestros
pequenos han tenido la oportunidad de
i trasladarse a las Jornadas de Formacion en
# Hemofilia, para menores de toda Espana
® con coagulopatias de entre 8y 12 anos, en
las instalaciones de La Charca en Totana
(Murcia). Esto no hubiera sido posible sin el apoyo de laem-
presa SP INTEGRA, Servicios y Equipamientos S.L, que ha afron-
tado los gastos de traslado de los menores !Gracias!

Proyectos de AHETE

AR
@y

EXCMO. AYUNTAMIENTO DE
SAN CRISTOBAL DE

LA LAGUNA

—_—

Fundacioén

ONCE

El 1 de junio, comenzamos con nuestro proyecto “Apostando por la Inclusion”, financiado por el Area de
Bienestar Social y Calidad de Vida del Ayuntamiento de La Laguna. Con este proyecto hemos podi-
do lograr la integracion social y una mejora de la calidad de vida de nuestro colectivo.

A finales de septiembre, finalizaremos nuestro proyecto Atencion Integral en Hemofilia 2027, finan-
ciado por Fundacion ONCE. Con este proyecto, AHETE ha dado continuidad a la Atencion Integral
que se desarrolla con el colectivo de Hemofilia a nivel provincial.

Continuamos con el desarrollo de nuestro proyecto “Construyendo futuro”, financiado por el TASS-

@ [oix

Cabildo de Tenerife y el Anillo Insular de Politicas Sociales, donde se abarcan lineas a tencion social
asi como de Empoderamiento Digital y Orientacion Laboral a través del proyecto Creyon.
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Noticias Médicas

Un farmaco logra reducir en un 77% el sangrado en pacientes con Hemofilia A

La eficacia de un farmaco contra la he-
mofilia A ha acaparado la atencion de
los expertos reunidos estos dias en Lon-
dres en el Congreso anual de la Sociedad
Internacional de Trombosis y Hemosta-
sia (ISTH). Los datos presentados en el
encuentro revelan que se consigue un nivel de proteccion de
sangrado mayor comparado con la profilaxis previa que reci-
bian los pacientes con hemofilia A observados en la investiga-
cion. En concreto, se ha logrado una reduccion del 77%.

Segun el Dr. Francisco José Lopez Jaime, del Hospital Regional
Universitario de Malaga, y como recoge la Sociedad Espafiola
de Trombosis y Hemostasia en una nota de prensa, se trata de
una de las «comunicaciones mas importantes de hemofilia
A» presentada en la segunda jornada de ISTH 2022 y que se
corresponde con los datos del ensayo fase III del medicamento
BIVVOOI para pacientes previamente tratados.

«Este farmaco administrado una vez en semana tiene
una vida media 3-4 veces superior a los concentrados de
factor de vida media estandar y extendida. Con respecto a los
datos de farmacocinética, los pacientes alcanzaron un nivel
de factor cerca de la normalidad superior al 40% durante la
mayor parte de la semana con una media del 15% a los siete
dias», explico.

Con la reduccion del sangrado, ademas, avanza este espe-
cialista, «se consigue que los diferentes apartados de calidad
de vida como el dolor, la salud fisica y la salud articular mejo-
ren significativamente». Por otro lado, en relacion a la seguri-
dad, los datos también son positivos, ya que no se describe
desarrollo de inhibidor ni relaciones alérgicas graves, anafila-
xia 0 eventos tromboticos.

Fuente: https://bitly/3b7nthw, 24/07/2022

Ensayo clinico de Terapia génica reduce las hemorragia en hemofilia B

Una tnica inyeccion de una terapia génica podria reducir dras-
ticamente el riesgo de hemorragia al que se enfrentan las perso-
nas con un tipo de hemofilia B.

Se trata de un ensayo clinico llevado a cabo en 10 pacientes
cuyos resultados se publican hoy en «The New England Jour-
nal of Medicine», en el que investigadores del University Co-
llege of London-UCL, el Royal Free Hospital y la empresa de
biotecnologia Freeline Therapeutics probaron un nuevo tipo
de candidato a terapia génica con virus adeno-asociado (AAV),
denominado FLT180a, para tratar los casos graves y moderada-
mente graves de la hemofilia B.

Este ensayo clinico multicéntrico de fase I/II, denominado B-
AMAZE, y el estudio de seguimiento a largo plazo relacionado,
ha visto que el tratamiento tnico con FLT180a conducia a la
produccion sostenida de la proteina FIX desde el higado en
nueve de diez pacientes, a través de cuatro niveles de dosis
diferentes, eliminando la necesidad de una terapia de reempla-
zo regular.

De los 17 pacientes varones de 18 afios 0 mas que se sometieron
a la prueba de deteccion, diez con hemofilia B grave o modera-
damente grave participaron en el ensayo de 26 semanas de
FLTI80a. Todos ellos también estan inscritos en el estudio de
seguimiento a largo plazo para evaluar la seguridad y la durabi-
lidad de la expresion de FIX durante 15 anos. «Eliminar la ne-
cesidad de que los pacientes con hemofilia se inyecten regular-
mente la proteina que les falta es un paso importante para me-
jorar su calidad de vida», asegura autora principal, Pratima
Chowdary.

La terapia génica AAV funciona utilizando un envoltorio de las
proteinas que se encuentran en la capa exterior del virus, para

entregar una copia funcional de un gen directamente a los
tejidos del paciente para compensar uno que no funciona
correctamente. Las proteinas recién sintetizadas se liberan
en la sangre y una tnica infusion puede conseguir efectos
duraderos.

Los pacientes tuvieron que tomar farmacos inmunosupreso-
res durante varias semanas o meses para evitar que su siste-
ma inmunitario rechazara la terapia, y todos informaron de
efectos secundarios conocidos.

Aunque el tratamiento se tolerdé bien en general, todos los
pacientes experimentaron algan tipo de efecto adverso, con
un coagulo de sangre anormal en uno de los que recibio la
dosis mas alta de FLT180a y tenia los niveles mas altos de
proteina FIX.

«Los datos de B-AMAZE a largo plazo se suman a las eviden-
cias de que la terapia génica tiene el potencial de liberar a los
pacientes de tener que seguir una terapia de por vida o po-
dria proporcionar un tratamiento donde no existe hoy», se-
nala el cofundador de Freeline, el profesor Amit Nathwani .

En nueve de los diez pacientes, el tratamiento condujo a un
aumento sostenido de la produccion de la proteina FIX, lo
que llevo a una disminucion del sangrado excesivo. Ademas,
ya no necesitaban inyecciones semanales de proteina FIX.

Después de 26 semanas, cinco pacientes tenfan niveles nor-
males de proteina FIX, tres niveles bajos pero aumentados, y
un paciente tratado con la dosis mas alta tenia un nivel anor-
malmente alto.

Fuente: https://bit.ly/3SbDkfI, 20/07/2022
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Noticias Sociales

Cocemfe presenta Libro Blanco de la Discapacidad Organica

N\
Libro blanco
: de la |
discapacidad organica |

Estudio sobre la stuacion do las
personas con discapacidad orginica [l

) &4 | cocemre - ’
“ X

La Confederacion Espaiola de Personas con Discapacidad Fisi-
ca y Organica (Cocemfe) presento en el mes de abril el “Libro
Blanco de la discapacidad organica. Estudio sobre la situacion
de las personas con discapacidad organica”, que pone de mani-
fiesto la importancia de disponer de conocimiento cientifico en
torno a este tipo de discapacidad que en Espafa representa una
poblacion superior al millon de personas.

Este documento es fruto de una iniciativa conjunta y consen-
suada, donde el Movimiento Asociativo de Cocemfe represen-
tativo de la discapacidad organica y las propias personas con
esta discapacidad han tenido una intensa participacion.

Esta investigacion de Cocemfe aporta un marco conceptual de
la discapacidad organica, resultados cuantitativos y cualitati-
vos sobre la situacion de las personas con esta discapacidad
desde un enfoque multidimensional, considerando las diferen-
tes areas que afectan a la calidad de vida, e identifica sus prin-
cipales necesidades y demandas.

El presidente de Cocemfe, Anxo Queiruga, ha asegurado que
con este documento “queremos seguir avanzando en el recono-
cimiento, visibilidad y conquista de derechos de las personas
con discapacidad organica y, sobre todo, aportar un conoci-
miento detallado sobre sus necesidades y las medidas que hay
que tomar para garantizar su plena inclusion y participacion
activa en la sociedad”.

Por su parte, el presidente del Comité Espafiol de Representan-
tes de Personas con Discapacidad (Cermi), Luis Cayo Pérez, ha
incidido en que “la discapacidad organica es una de las que
tiene una mayor deuda contraida por parte del Estado y el Es-
tado tiene que comenzar a saldar esa deuda con decisiones”.

La discapacidad organica es aquella producida por
la pérdida de funcionalidad de algunos sistemas
corporales, que suelen relacionarse con los 6rganos
internos o procesos fisiologicos, ya sean de forma
congénita o adquirida. (Cocemfe)

Principales resultados

Las principales demandas y reivindicaciones desde la pers-
pectiva de la discapacidad y en el marco de este estudio con-
vergen en torno a dos ejes principales: el ambito sociosanita-
rio y la necesidad de un desarrollo efectivo, integral y real de
un espacio sociosanitario inclusivo y el reconocimiento de la
discapacidad organica a nivel social y oficial.

Maria Georgina Granero, investigadora del “Libro Blanco de
la discapacidad organica”, fue la encargada de presentar los
principales resultados del estudio: “El 60 % de las personas
encuestadas indico necesitar de asistencia rehabilitadora, de
las cuales el 15 % afirmo tenerla totalmente cubierta. Es decir,
el 85 % de las personas con discapacidad organica que preci-
san asistencia rehabilitadora no la reciben”.

0

Simbolo Internacional de la Discapacidad Organica
International Symbol of Organic Disability

Ademas, Granero hizo hincapié en que de las personas en-
cuestadas que indicaron precisar de apoyo psicosocial
(psicologia, trabajo social, psicopedagogia) y del servicio de
prevencion y promocion de la salud (nutricion, dietética),
“menos del 20 % indica tener estas necesidades plenamente
cubiertas”.

Por otro lado, mas de la mitad de las personas encuestadas
declararon haber tenido que abandonar su trabajo alguna vez
por no adecuarse a su situacion (57 %), haber tenido miedo
de perderlo (57 %) o que su puesto de trabajo no estaba
adaptado a sus necesidades (53,18 %). En cuanto al género,
las mujeres encuestadas han identificado barreras a la hora de
solicitar bajas en su trabajo en mayor medida que los hom-
bres, ya que “un 44,3 % de las mujeres lo identifica, frente a
un 28,6 % de los hombres”.

Este documento se ha disenado como una “herramienta de
trabajo” y como un “documento vivo” orientado a nutrir el
proyecto comtn de Cocemfe y su movimiento asociativo en
torno a la defensa de derechos y al reconocimiento de la dis-
capacidad organica, ya que es a su vez el resultado del amplio
recorrido realizado por esta entidad.

Para descargarlo, puedes pinchar en https://bit.ly/3zDuC2e.

Fuente: https://bit.ly/3Jdp2Hd, 29/04/2022
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Curiosidades, Investigacion y mas...

Productos que usas todos los dias que fueron creados con otro objetivo

Son muchos los productos que
usas todos los dias. Pero no todos
ellos fueron creados con el objetivo
que crees. La gran mayoria tenia
Otro uso en un primer momento.

Coca Cola: Aunque el secreto de la Coca Cola en si, nadie lo
sabe, hoy os traemos otro de vital importancia. Es una de las
bebidas mas consumidas de todo el mundo. Pero dejando esto
a un lado, tienes que saber que fue John Pemberton quien la
descubrio con el fin de poder acabar con ciertos dolores y ma-
lestares. Parece que en un inicio contaba con algunas medici-
nas entre sus ingredientes.

Cinta de Correr : El inventor de la primera cinta de correr fue
William Cubitt. En un primer momento solamente se dejaban
ver en las céarceles pero tampoco con el fin de que los presos
hicieran ejercicio. Se conectaban a ruedas, tanto de hilado co-
mo para moler los granos. Era una manera de aprovecharlas
para los trabajos mas duros.

Papel de burbujas: Sabemos que se encarga de envolver pro-
ductos delicados. De este modo, llegaran a su destino sanos y
salvos. Pero no siempre fue asi. Fueron dos ingenieros quie-
nes descubrian un nuevo tipo de papel. Lo querian bastan-
te flexible pero porque su fin era el de ser papel tapiz. Como
no fue lo que estaban esperando, se le dio el otro uso que ya
conoces.

Bolsitas de Té: Tan solo calentaremos el agua e introducire-
mos dicha bolsa en la taza. En unos minutos, disfrutaremos
de una bebida saludable. Pero fue alld en el afio 1904 cuando
se comenzo6 a comercializar de este modo. Fue Thomas Sulli-
van a quien se le ocurrio la idea de que el té se guardaba me-
jor en bolsas de seda. Aunque muchas personas las retiraban,
otras, comenzaron a usar también las bolsitas que hoy en dia
conocemos. Lo que era un envoltorio, pasd a ser parte
principal.

Fuente: https://bit.ly/3aTzU0d, 16/07/2022

Curiosidades del Cuerpo Humano

Te contamos algunas de las curiosidades y rarezas mas sor-
prendentes.

* El pulgar del cualquier mano mide lo
mismo que la nariz del mismo cuerpo.

* Cinco minutos es el tiempo que los
rinones tardan en filtrar toda la sangre
del cuerpo.

*Una célula sanguinea tarde 60 segundos en recorrer todo el
cuerpo humano.

*El intestino delgado, mide algo més de 3 metros mientras la
persona esta viva. Al morir se expande y puede alcanzar 7 o
hasta 8 metros de largo.

La vineta del trimestre

CARMELD, VA RUEDES
ENCENDE (LA LM 4

QUEL PRECio ES MaH
BARATS AHORA... YA PerRs SN LS '

-RE DE LA MADRVGA

Y €sTeY DoM(o...

VALE., PERO LVEGS
ND VENGAS CoN Lo
DEL RECIBO NOSEQVE...

Morgan (Canarias 7) 06/07/2022

*El cuerpo humano produce 25 millones de células nuevas
por segundo.

*Las células mas grande con las que cuenta el cuerpo hu-
mano son los 6vulos, mientras que las mas pequefias son los
espermatozoides.

*El cuerpo humano puede resistir 7 dias sin alimento pero
solo 2 sin agua.

*De los 206 huesos de un humano adulto, 52 se encuentran
en los pies.

*Las mujeres parpadean el doble que los hombres

*La lengua se compone de 16 musculos individuales.

Fuente: https;//bit.ly/3cvRp7g, 11/02/2022

Curiosidades de Canarias
Las Dunas mas grandes de Espana

Las dunas de Corralejo, es la
mas grande de Espaifia, se en-
cuentran en la isla de Fuerte-
ventura. Ofrecen unos paisajes
muy exoticas con unas inter-
minables playas de arena blan-
ca. Dunas de Fuerteventura no son las tinicas. Otras muy
populares e igual de bonitas son las Dunas de Maspalomas
en el sur de Gran Canaria.
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Colabora con AHETE

Nosotros aportamos ilusion, ganas y trabajo. Ayidanos a Crecer, Juntos es Posible,
tu aportacion es muy importante 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.

Alianzas. Politicas publicas. Progreso. :
Mi
Involucrar a su goblerno, integras los trastornos - !
do 13 cosgulacicn horeditacios on las politicas ;
publicas nacsonales e '
» b

¥ 3@" YT ) (’.".“’?

£ EMH

WHD2022
wih.org/whd2022

De conformidad con lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679, del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27
de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos persona-
les y a la libre circulacion de estos datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE, Reglamento General de Pro-
teccion de Datos (RGPD), en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Ga-
rantia de los Derechos Digitales (LOPDGDD) y en la Ley 34/2002, de Servicios de la Sociedad de la Informacion y
de Comercio Electronico (LSSI-CE), le informamos: Responsable del Tratamiento: ASOCIACION DE HEMOFILIA
EN LA PROVINCIA DE SANTA CRUZ DE TENERIFE (AHETE); CIF: G-38290698; Delegado de Proteccion de Da-
tos (DPD): AFONSO & GONZALEZ ASESORES, S.L.; Finalidad del Tratamiento: Gestion de la Revista VIDAHETE;
Licitud del Tratamiento: El interesado dio su consentimiento para el tratamiento de sus datos personales para uno o
varios fines especificos [articulo 6.1.a) del RGPD]; Derechos de los Interesados: Podra en todo momento ejercer
los derechos de 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 DPD a través del correo elec-
tronico dpd@aygasesores.net. Podra retirar su consentimiento en cualquier momento, sin que ello afecte a la licitud
del tratamiento basada en el consentimiento previo a su retirada, asi como presentar una reclamacién ante la Auto-
ridad de Control, siendo en el caso de Espana, 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 htips://www.aepd.es/ o de la
direccion postal Calle Jorge Juan, Numero 6, 28001, Madrid, Espafa; Mas Informacién: Puede consultar informa-
cion adicional y detallada sobre proteccién de datos en la pagina web https://www.hemcdfiliatenerife.org.
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