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Nuestra Asociacion

Jornada Formativa en La Palma

El sibado 18 de noviembre, AHETE organizd6 una
Jornada Formativa sobre 'Coagulopatias Congénitas'
dirigidas a personal sanitario, colectivo, familias y so-
ciedad interesada de la isla de La Palma que se celebro
en el Museo Arqueoldgico Benahoarita de Los Lanos
de Aridane.

En esta ocasion contamos con la colaboracion del
Equipo de Hematologia y hemoterapia del Hospital
Univ. Ntra. Sra. De La Candelaria, asi como del equi-
po del Hospital General de La Palma. Ademas hubo
una mesa de experiencias donde participaron perso-
nas pertenecientes al colectivo que contaban su expe-

Feria del Voluntariado - Los Realejos

El pasado 23 de noviem-
bre participamos en la Fe-
‘W ria del Voluntariado cele-

¥ brada en La Casa del

Emprendedor en Los
"’ e Realejos organizado por
Tenerife Isla Solidaria

(Sinpromi) y el Ayuntamiento de Los Realejos. En
esta ocasion entidades del Tercer Sector dieron a co-
nocer la labora de las entidades a las personas que
visitaron la Feria.

riencia. Durante la mafana del sibado méas de 50 per-
sonas, conocieron y adquirieron nuevos conocimien-
tos sobre la patologia.

AHETE estuvo presente en la
XIX Feria de Voluntariado de _
Los Llanos de Aridane, celebra- f§ _
do en la Plaza de Espaifia en el \
Ayuntamiento de Los Llanos de | *
Aridane. %

Durante el sabado junto a otras {
entidades de la isla palmera, es- |
tuvieron presentes con un stand
donde facilitaban informacién a las personas que
visitaban la feria.

Encuentro de Familias

El domingo 05 de noviembre, tuvimos un encuentro
muy especial con familias de nuestro colectivo, en la
casa Tabor de La laguna, donde pudimos disfrutar de
una jornada muy distendida y de ocio, ya que se conto
con la participaciéon de la compafiera Poliana de la
Asociacion DNT, que a través de varias dinimicas
desarroll6 un Taller de Risoterapia.

En esta ocasion méas de 25 personas entre personas
adultas y menores, compartieron una jornada de
vivencias y experiencias, estrechando lazos de union.
Un aho maés, a través de esta actividad, hemos querido
ofrecer la oportunidad de crear vinculos afectivos,
compartir experiencias, en definitiva, pasar un tiempo
juntos conociéndonos mejor. Os esperamos para el
proéximo afio.
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Nuestra Asociacion

Proyecto “SensibiliTe con las
Coagulopatias”

Desde finales de septiembre
& se puso en marcha el proyec-
' “Sensibilizate con las
Coagulopatias”  financiado
y por el SEPE y el Servicio Ca-

nario de Empleo, donde la
¥ compariera Elena ha im-
partiendo hasta el mes de
enero, un total de 34
charlas a 1.077 alumnos/as y mas de 30 profe-
sores/as en 15 centros de la isla de Tenerife
como: CEIP Mayex, IES Canarias-Cabrera Pinto, Lut-
her King Arafo, entre otros.

Q

I Encuentro Mujeres on-line de Ahete

El 2 de diciembre celebramos un Encuentro de Muje-
res via online. El proposito de esta actividad, es crear
un espacio para las mujeres del colectivo, para facili-
tar el contacto, compartir inquietudes, experiencias,
crear lluvia de ideas para impulsarlas durante el
2024, en definitiva, un momento para nosotras.

Proyecto Tagoror . La Palma 2023

Durante la puesta [N}
en marcha de este

proyecto en el Glti- B
mo trimestre de
2023, gracias a la
financiacion  del
Cabildo de La Pal-
ma, pudimos ofre-
cer atencion direc-
ta al colectivo pal-
mero con visitas, envios de informacién y atendiendo
a consultas y necesidades, desarrollar jornada forma-
tiva, impartir charlas informativas en centros educati-
vos de la isla, cumpliendo con los objetivos esperados.

Asistencia a Actividades de FedHemo

Del viernes 24 al domingo 26 de noviembre, AHETE
asisti6 al Encuentro Formativo de Juntas Directivas
de la Federacién Espaiiola de Hemofilia con dos
miembros de la Junta asi como uno de nuestros jove-
nes participo en el Encuentro de Jovenes de 18 a 35
afos.

Proyectos de AHETE
@ P Culi=fy Sub. destinada al Refuerzo del
‘I 7%’5 D) SEPE Tejido Asociativo de la isla de
: g ! Tenerife y al impulso de la Di-
SensibilizaTe con las ] & Versidzzc? yla Intercylturalidad
Coagulopatias % é.” (Junio 2023- Junio 2024)
(Septimbre 2023 -Junio 2024) O nr <%

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

®

“Atencion a la infancia:
Construyendo Futuro”

(Enero - Noviembre 2024)

Fundacién

ONCE

“Atencion Integral en Coagulopatias
Congénitas”

(Octubre 2023 - Septiembre 2024)
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Noticias Médicas

Células madre prenatales muestran potencial para curar la hemofilia A

A

Las células madre
extraidas de la
placenta  humana
podrian ayudar a
" ' curar la hemofilia A
mediante un
tratamiento que se
" administraria antes

del nacimiento del
bebé y que ha demostrado su eficacia en un modelo
preclinico de oveja.

-

Ahora, cientificos del Instituto Wake Forest de
Medicina Regenerativa (WFIRM) han llevado a cabo
un estudio que demuestra el potencial de las células
placentarias humanas obtenidas mediante
bioingenieria como cura para la hemofilia A. Sus
hallazgos se han publicado en Nature Communica-
tions en un articulo titulado ‘El trasplante de células
secretoras de factor 8/ET3 en fetos de oveja aumenta
los niveles de factor 8 a largo plazo sin inducir
inmunidad o toxicidad .

Los investigadores han demostrado en un modelo
preclinico que el trasplante de células madre
placentarias antes del nacimiento da como resultado
la presencia del factor de coagulacion que falta en
los casos de hemofilia y que seria curativo, y que se
mantiene durante al menos los primeros tres afios de
vida.

Diagnoéstico y tratamiento prenatal de la
hemofilia: El objetivo de este innovador enfoque es
proporcionar niveles curativos de Factor 8, convertir
los trastornos hemorragicos graves en formas mas
leves, e inducir tolerancia inmune, eliminando asi el
riesgo de formacion de inhibidores.

En esta investigacion pionera se modificaron
mediante bioingenieria células placentarias
humanas para producir proteina de coagulacién
factor 8 y luego se trasplantaron a un modelo
preclinico de oveja con una edad gestacional
equivalente a 16 a 18 semanas en humanos.

Fuente: https://goo.su/VUs5NgY, 01/12/2023

La terapia génica en Hemofilia despierta interés de mas del 80% de los hematologos

La terapia génica en
hemofilia induce la
capacidad del higado
X ' de la persona con
4 hemofilia para sinte-
tizar el factor de coa-
gulacion deficitario.
La mayoria de los
hematologos, un 83%, tiene interés en el uso de la Te-
rapia Génica en personas con hemofilia, segtn los da-
tos recogidos en una encuesta elaborada por la Socie-
dad Espafiola de Trombosis y Hemostasia (SETH),
con el apoyo de CSL Behring como aliado estratégico,
con motivo de la reciente aprobacion de esta practica
para hemofilia A y B por la Agencia Europea del Me-
dicamento. Seglin este detallado sondeo entre 53 he-
matologos de 51 centros de Espana y Portugal, el
68,2% expresa el deseo de convertirse en Centros in-
fusores de terapia génica, y que en el caso de no poder
ser Centro infusor (CSUR) remitirian a sus pacientes
a otro centro para llevar a cabo la infusion.

Este estudio, se ha elaborado con el objetivo de cono-
cer las necesidades y recursos disponibles para abor-

dar la Terapia Génica en Hemofilia que eleva los nive-
les de factor VIII en la hemofilia A y del factor IX en la
hemofilia B.

Los hematodlogos contemplan la atencion del
paciente con hemofilia candidato a terapia gé-
nica mediante un equipo multidisciplinar y la
colaboracion entre centros especializados en
coagulopatias y hospitales con menos expe-
riencia en hemofilia.

Para la SETH, este enfoque colaborador entre Centros
con diferente experiencia en la atencion de las perso-
nas con hemofilia "facilitard la monitorizacion de
laboratorio y cubrira las expectativas de las perso-
nas con hemofilia que se sometan a un proceso de
Terapia Génica en Espana y Portugal”.

Para realizar la encuesta se han incluido un total de
22 preguntas relativas al procedimiento, a los recur-
sos materiales y personales de los Centros que atien-
den personas con hemofilia, y a las necesidades ac-
tualmente no cubiertas para la Terapia Génica de la
hemofilia.

Fuente: https://goo.su/TbAtth2, 16/01/2024
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Noticias Sociales

Tarjetas Monedero para familias Vulnerables

El Gobierno entregara a partir de abril mediante una subvencion a Cruz Roja las tar-
jetas monedero destinadas a familias vulnerables con hijos que se podran canjear en
supermercados por productos de alimentacion y otros de primera necesidad, como los
de higiene. Asi lo ha anunciado el ministro de Derechos Sociales, Pablo Bustinduy,
que ha detallado la iniciativa en la rueda de prensa posterior al Consejo de Ministros:
"Las familias podran comprar esos productos directamente en el supermercado".

Se trata de una ayuda que las familias recibiran directamente y que asciende hasta los 220 euros mensuales.
"Accederan a productos frescos, como fruta o verdura, en este programa de asistencia que se desarrolla en el
contexto del arranque del fondo social europeo plus”, ha dicho Bustinduy, ademas de poner en relieve que dan
"tiempo" a las comunidades para que estas asuman la gestién completa del modelo a partir de 2025.

Cuantias y requisitos para solicitar las tarjetas monedero

e Un adulto y un menor: 130 euros al mes.
Un adulto con dos menores: 160 euros.

e Cuatro miembros: 190 euros.
e (Cinco miembros o mas: 220 euros.

Fuentes del Ministerio de Derechos Sociales afirman que los adultos no tienen que ser necesariamente
padres, pueden ser tios, abuelos y cualquier otro mayor de edad que esté a cargo de los nifios. Segiin sus nece-
sidades, se recargan las cantidades por un mes, dos o tres meses y pueden mantenerse hasta un periodo méxi-
mo de un afo.

Como solicitar las tarjetas monedero: asi funcionan los vales canjeables

Los Servicios Sociales de cada comunidad auténoma seran los que determinen qué familias pueden participar
en esta iniciativa. Posteriormente, las familias deben acudir a los centros habilitados de Cruz Roja, donde se les
hara entrega de las tarjetas monedero.

Fuente: https://acortar.link/oDYMUO, 23/01/2024

Reforma de la Constitucion para la proteccion de los derechos de las
personas con discapacidad

El Pleno del Congreso aprobo el 16 de enero la refor- lo 49 es la siguiente:
ma pactada del articulo 49 de la Constitucion Espafio-

la. siendo la tercera de la norma fundamental 1. Las personas con discapacidad ejercen los derechos
, .

previstos en este Titulo en condiciones de libertad e
Esta reforma tiene el objetivo de eliminar el término igualdad reales y efectivas. Se regulara por ley la
“disminuido” para hacer referencia a las personas con proteccion especial que sea necesaria para dicho
discapacidad nombrandoles como ha establecido el ejercicio. 2. Los poderes ptblicos impulsaran las
consenso internacional. En ese sentido, el texto cons- politicas que garanticen la plena autonomia personal

titucional se modificard incorporando el término
“persona con discapacidad”.

Esta reforma constitucional, que se aprobara hoy mis-
mo, reconoce la importancia del lenguaje y constituye
un avance en la transversalizacion de la perspectiva de
derechos humanos y en la utilizaciéon del lenguaje in-
clusivo. Este nos obliga a nombrar adecuadamente a
los colectivos de poblacién en situacion de vulnerabili-
dad.

La redaccioén propuesta para esta reforma del articu-

e inclusién social de las personas con discapacidad,
en entornos universalmente accesibles. Asimismo,
fomentaran la participaciéon de sus organizaciones,
en los términos que la ley establezca. Se atenderdan
particularmente las necesidades especificas de las
mujeres y los menores con discapacidad.

No solo es importante el lenguaje sino actuar
con politicas y medidas dirigidas al colectivo

Fuente: https://acortar.link/KYmZG1, 16/01/2024
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Curiosidades, Investigacion y mas...

(Inflamado o hinchado?

Asi esta nuestro organismo después de las fiestas navidenas

¢Estamos hinchados o
inflamados? Inflamacién
e hinchazon son dos con-
ceptos que tienden a con-
fundirse (especialmente
en estos dias post navide-
fios en los que adn cuesta
volver a abrocharse el pantalon).

(QUE ES LA HINCHAZON? La hinchazén o disten-
sién abdominal en principio no tiene por qué deberse
a una causa grave. El origen puede estar en algo tan
sencillo como comer en exceso, comer muy deprisa o
comer determinados alimentos que por sus caracteris-
ticas se asocian a gases y flatulencias. Otras posibles
causas de la hinchazén son el sindrome del intestino

irritable, la oclusion intestinal parcial, la intolerancia
a la lactosa, las alteraciones en la microbiota o la
acumulacion de liquidos en el abdomen (esto podria
ponernos sobre la pista de un problema mas grave de
salud).

;QUE ES LA INFLAMACION? La inflamacién es una
respuesta natural y positiva de nuestro cuerpo para
protegernos y repararnos ante posibles lesiones o
infecciones. Todos sabemos que, por ejemplo, cuan-
do nos hacemos una herida el sistema inmune acude
para curarnos. También cuando pillamos la gripe,
tan de moda, el sistema inmune se moviliza para que
el proceso no dure mas de la semana de rigor.

Fuente: https://acortar.link/zZKwO6, 14/01/2024
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Curiosidades de Canarias

Sabias que... muchas peliculas de todo el
mundo se han rodado y creado en Canarias.
Gracias a la gran variedad de paisajes y a sus espec-
taculares escenarios naturales.

Algunas de las peliculas populares que se han rea-
lizado: Furia de Titanes, Exodus, Han Solo: Una
historia de Star Wars, Rambo: Last Blood, Palmeras
en la nieve o Los abrazos rotos de Pedro Almodoévar,
entre otras.

Fuente: Fayna Ortega (Canarias 7) 15/08/2023
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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.

, Acceso
DiA MUNDIAL ~xE TS

DE LA HEMOFILIA
17 DE ABRIL, 2024

#WHD2024
para todos

¢
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RECONOCEMOS
TODOS LOS
TRASTORNOS DE
LA COAGULACION

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 Orgéanica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién 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: Gestién 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.hemdfiliatenerife.org.
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