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Nuestra Asociacion

Encuentro Formativo “ConectHemos”’

El Sabado 29 de marzo celebramos, de la mano de Roche, el Encuentro formativo “ConectHemos”, un espacio
concebido para fomentar la conexion entre personas con coagulopatias y su salud integral.

En esta ocasion la jornada comenzo6 con la exposicion “La salud dental en el paciente con hemofilia y
otras coagulopatias” impartida por el Dr. Soha Amdjadi Guilanpour, Vocal del Colegio Oficial de Dentis-
tas de S/C de Tenerife . Luego se habl6 de “Alimentacion Saludable” por D. Aritz Mokorda Gonzalez,
formador — nutricionista de la Asociacion ALABENTE de Tenerife.

del Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil de Gran CanariaDespués se abordd
“Mujer y Coagulopatias: retos y necesidades en su abordaje” con la presencia del Dr. Mario Rios,
hemato6logo del Hospital Universitario Nuestra Senora de Candelaria y la Dra. Maria Falcon, hematéloga y
pediatra

Por tltimo contamos con dos companera de ASHECOVA (Asociacion Hemofilia de Valencia) Dha. Encarna
Monreal, responsable de Ocio y Cultura y Diia. Karen Lemos , Vicepresidenta, en un bloque denominado
“Conectando experiencias” para abordar la realidad de su entidad y el mundo del asociacionismo.

Actividad Grupo de Mujeres

IYECLO
Abigail

El sabado 22 de febrero se
desarroll6 en La Laguna una
actividad grupal dirigida a
mujeres de la entidad, consis-
tente en una dinamica de
Escape Room.

La iniciativa se enmarca en
las acciones orientadas a
promover la integracion y

participacién activa de mujeres con coagulopatias,
portadoras, madres de menores con estas patologias y
sus familias.

Durante la jornada, se combinaron el trabajo en
equipo y la reflexion individual en un espacio
concebido para reforzar la red de apoyo mutuo,
fomentar la visibilidad del colectivo y contribuir al
empoderamiento de sus participantes.

Acto Entrega Recaudacion Puertos de Tenerife

El miércoles 5 de
marzo tuvo lugar
el acto de entrega
oficial del cheque
correspondiente a
la recaudacion
obtenida median-
te la venta de en-
tradas del con-
cierto de Navidad de Puertos de Tenerife 2025.

La iniciativa, impulsada por Puertos de Tenerife, en
colaboracion con la Fundacion DISA, ha supuesto una

aportacion economica destinada a apoyar las
actividades desarrolladas por AHETE.
Esta donacidon contribuird directamente a la

continuidad de proyectos enfocados en la atencion,
inclusion, y mejora del bienestar de personas con
hemofilia y otras coagulopatias en Canarias.
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Nuestra Asociacion

Proyecto “Proyecto “SProyecto “SensibilizaTe con las Coagulopatias”

Durante los meses de febrero marzo y abril hemos conti-
nuado con la implementaciéon de nuestro Proyecto Sensi-
bilizaTe con las Coagulopatias Congénitas, financiado
por el Servicio Pablico de Empleo Estatal y el Servicio
Canario de Empleo (SCE).

En estos ultimos tres meses, nuestra companera Judith
Rodriguez de Vera, Trabajadora Social, ha visitado un
total de 13 centros educativos en los que ha impartido 28
charlas y sensibilizado a 920 personas, entre alumnado
y profesorado.

cccccccccccccc

MINISTERIO

Yeconomasoon.  SEPE

Proyecto ‘“Construyendo Futuro”

A través del Proyecto “Construyendo Futuro 20257,
AHETE ha retomado su punto de atencién en la zona §
norte de la isla, situado en el Aula de Informatica del
Centro Social Cuesta La Villa—El Tinglado (Santa
Ursula).

El objetivo es continuar acercando los servicios de la
entidad y dar respuesta a las necesidades del colectivo
a nivel insular gracias al Anillo de Politica Social del
Cabildo de Tenerife.

El Proyecto ofrece atencion directa, apoyo en tramites
y gestiones, actividades especificas, talleres de sensibi-
lizacion, acompafiamiento en procesos de empodera-
miento digital y talleres especificos sobre esta misma
tematica.

Renovacion Sello de Calidad Norma ISO 9001:2015

El 11 de abril, realizamos nuestra Auditoria Anual de la Norma ISO 9001:2015 con la
empresa EQA, logrando de nuevo su renovacion. EQA

Organizacién Certificada

La Auditora Externa ha destacado, como puntos fuertes y positivos:

* El alto compromiso y vocacion de las personas entrevistadas con el trabajo reali-
zado, asi como un alto nivel de control del mismo.

* El Plan de Formacion aprobado muestra un amplio andalisis de necesidades for-
mativas y del contexto y atencién a las mismas para la mejora continua de la cuali-
ficacion del personal

* La auditoria interna se considera una herramienta altamente confiable para la 1ISO 9001
evaluacion del desempeiio Certificado N° 10607-CA

* Andlisis de contexto muy amplio y adaptado a la realidad del momento, lo que le
permite servir de base para el establecimiento de la estrategia de la organizacion

Otros Proyectos de AHETE

Fundacioén

ONCE “Atencion Integral en Coagulopatias Congénitas” (Octubre 2023-Septiembre 2024)
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Nuestra Asociacion

Asistencia a Ferias

05/04/2025 Feria de la Salud 07/04/2025 Celebracién Dia Mundial de 09/04/2025 Semana Salud de La
Buenavista del Norte (Tenerife) la Salud- Tegueste (Tenerife) Laguna (Taco) (Tenerife)

Tu apoyoes
FUNDAMENTAL,
con noserrss

11/04/2025 Celebracién Dia Mundial 26/04/2025 Vil Feria de

de la Salud — Distrito Ofra — Costa Voluntariado de La Laguna
Sur (Santa Cruz de Tenerife) (Tenerife)

Visitas y Reuniones

2 i -
Faas 4
06/02/2025 Reunién con Dia. Marina

Concejala Desarrollo Local del
Ayuntamiento Santa Ursula

18/03/2025 Reunién con Diia. 0/04/2025 Reunién co
Concejala Bienestar Social del del Direccién de Hemodonacién y
Ayuntamiento de La Laguna Hemoterapia del Gobierno de Canarias

soL10ARIOAC
v coMPROMISO

12/03/2025 Visita a la Oficina de 02/04/2025 Visita a Sede
Voluntariado de La Laguna Representantes de Plataforma de

Voluntariado de Canarias
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Dia Mundial de 1a Hemofilia

El Cabildo y Ahete Conmemoran el Dia Mundial de 1a Hemofilia

El Salon Noble del Cabildo de Tenerife acogio el pasado jueves 10 de abril un acto conmemorativo del Dia
Mundial de la Hemofilia, que se celebroé oficialmente el 17 de abril.

Presidido por la consejera de Accién Social, Agueda Fumero, y el presidente de AHETE, Néstor Rodriguez, el
acto incluyo la lectura de un manifiesto bajo el lema “Acceso para todos: las mujeres y las nifias también san-
gran”, asi como la proyeccion de un video con el objetivo de visibilizar la enfermedad y reforzar el compro-
miso institucional con la sensibilizacion y la atencién especializada.

Puntos Informativos en el Mes de celebracion del
Dia Mundial de 1a Hemofilia

Durante el mes de abril, con motivo de la conmemoraciéon del Dia Mundial de la Hemofilia y otras Coagu-
lopatias se colocaron Mesas Informativas en la isla de Tenerife, La Palma y La Gomera con el propésito de
facilitar y acercar informacion acerca de la patologia a la sociedad en general.

(13/04/2025) Punto de Donacién Mévil (14/04/ 2025) Mesa Informativa en (16/04/2025) Stand informativo en el

de la Direccién General de Hemodonacién Hospital Universitario de Canarias Hospital Univ. Ntra. Sra. de Candelaria
y Hemoterapia (La Laguna). (HUC). Tenerife

(16-04-25) Stand Informativo en 24/04/2025 Stand Hospital General
Centro de Salud de Los Llanos de de La Gomera
Aridane (La Palma)
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Dia Mundial de la Hemofilia

IIuminacion de Organismos Publicos

A pesar de que este ano el Dia Mundial recay6 en el jueves Santo, las fachadas de diversos Organismos e Institu-
ciones Publicas de Tenerife y La Palma se tifieron de rojo como gesto simbdlico de respaldo y compromiso con
las personas que conviven con Hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

Esta iniciativa de concienciacion, que busca visibilizar y sensibilizar a la sociedad sobre estas patologias, conto
este afio con la participacién de ocho entidades: el Excmo. Cabildo Insular de Tenerife, el Parlamento de Cana-
rias, y los Ayuntamientos de Santa Cruz de Tenerife, San Cristobal de La Laguna, Santa Ursula, Los Realejos, Los
Llanos de Aridane y Tijarafe.

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

@ Ayuntamiento de =
I/ Santa Ursula R

Excmo Ayuntamiento de
e ) LOS REALEJOS
EXCMO. AYUNTAMIENTO DE
@a SAN CRISTOBAL DE

@Y LA LAGUNA

~ LOS LLANOS Ayuntamiento
“~===—7 DE ARIDANE @) de Tijarafe
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Dia Mundial de 1a Hemofilia

Campaia Informativa en redes

Con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia, que se

conmemora el 17 de abril, AHETE ha desarrollado a lo qQ NP
largo de este mes una campafa informativa centrada f '
en la divulgacion de contenidos en redes sobre esta ) é
patologia. \
El objetivo de esta iniciativa es contribuir a la sensibili- !
zacion social mediante la difusion de informacion rele- Mes de Curiosidades por
vante, fomentando un mayor conocimiento en torno a el Dia Mundial de (a
la hemofilia y otras coagulopatias. Esta accién se en- Hemofilia
marca en el compromiso de la entidad por visibilizar la Zice o /
realidad del colectivo y promover una sociedad mas -~
inclusiva ﬁ-H-EvTvE W
o 0 Yes
' /' . ”j
2 de abril / 14 de abril / 16 de abril
Curiosidades sobre la Curiosidades sobre la Curiosidades sobre la

| A Hemofilia Vor Hemofilia Ve r Hemofilia

. . 5 ; i &7
La hemofilia es un trastorno hereditario que ¢Sabias qué? La hemofilia generalmente se hereda, ¢Sabias qUé? ¢ iy Mundial de la Hemofilia se celebra
afecta la capacidad del cuerpo para coagular lo que significa que se transmite a el 17 de abril en honor al nacimiento de
la sangre. Las personas con hemofilia tienen Frank Schnabel, fundador de la

f Anhe Federacion Mundial de Hemofilia (FMH).
se producen heridas o lesiones.

¢ Sabias qué?

través de los genes de padre/madre,
= aunque algunas personas pueden
desarrollarla sin tener antecedentes

= familiares de esta condicion, debido a e = LQEMH eatablecit eota fech s en1960,
— ‘una mutacién genética.

Participacion en Medios de Comunicacion

ELDIA < EFE: Productos +  Actaldad v Webstemiticas - Contacto  Quidnessomos N
Sanidad
El rostro invisible de la hemofilia ‘wc.:
Se estima que en Canarias hay 400 personas que sufren esta patologia, cuyos efectos en la mujer a menudo hal RADIO
portadoras también pueden suffir sus consecuendias. g:ﬁi‘%“m
- 14/04/2025
16/04/2025
F Py
(R ey
\& A { o
’ ) raio, e
Radi»\\:ﬁﬁnchﬂ realejos
107.2 FM
16/04/2025 21/04/2023 P
o e 0,5 aremetis &
! Asociacion hemofilia pide diagnéstico temprano y acceso a
sa @ tratamiento de mujeres y nifias
ﬂ B Teneriferv
enerife Modtoca | Pincs e ¢

ELDIA 2 EFE;

aQ w 10/04/0,,
04/2025 > w 2 .
06/ g 5 ca narias
R Serty diario
10/04/2025
1 1 U/ﬂ4/2025
Gobierno S
E de Canarias No‘(\C\A
A
a
5 et
BEEOE 141041202 =
16108
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Noticias Médicas

Un hematodlogo destaca la “auténtica revolucion terapéutica’” en el manejo de la

hemofilia

El jefe del Servicio de Hematologia del Hospital Uni-
versitario La Paz, el doctor Victor Jiménez Yuste, ha
destacado la "auténtica revolucién terapéutica" que
esta experimentando el manejo de la hemofilia, tanto
en el control del sangrado como en la mejora de la ca-
lidad de vida de los pacientes.

"Estamos viviendo una auténtica revolucién terapéuti-
ca en hemofilia, solo comparable con la introduccion
de los concentrados de factor. Nuevos abordajes que
permiten incrementar la actividad hemostatica de la
terapéutica", ha asegurado el doctor Jiménez Yuste de
cara al Dia Mundial de la Hemofilia, que se conmemo-
ra este jueves bajo el lema de 'Acceso para todos: Las
mujeres y ninas también tienen hemorragias'.

Tras ello, ha resaltado el papel protagonista que ocupa
la investigacién clinica como "catalizador" de los ma-
yores avances en este campo, logrando tratamientos
maés eficaces, menos invasivos y con una menor carga
terapéutica, trataindose de uno de los mayores logros,
pues se ha pasado de "inyecciones frecuentes" a
"farmacos de administracion subcutanea", lo que cam-
bia "radicalmente" la vida de los pacientes.

"Sin embargo, la basqueda de farmacos con mayor
capacidad de proteccion frente al sangrado en la profi-
laxis y con menor carga de tratamiento, ha abierto un
campo excepcional en el mundo de la terapéutica de
agentes subcutaneos. Esto ha cambiado los objetivos
hacia una protecciéon mayor y con menor carga tera-
péutica que redunde en una normalizaciéon de la cali-
dad de vida de los pacientes”, ha agregado.

El doctor ha subrayado que estos avances “deben ser
universales para todas las poblaciones de personas con
hemofilia, como son los pacientes con inhibidor, espe-
cialmente en el campo de la Hemofilia B, asi como en
las mujeres con esta enfermedad”

Fuente: https://goo.su/pQUoO (14/04/2025)

Canarias unifica su sanidad: el personal sanitario ya puede consultar

las historias clinicas desde cualquier hospital y centro de salud

. "N

\

v

Canarias ha culminado la unificacion de todos
sus servicios sanitarios y, desde el pasado 14 de abril,
todos los centros de salud y hospitales del Archipiélago
pueden acceder a las historias clinicas de los cana-

rios, independientemente de dénde vivan o quién les
atienda.

La implementacién de la Historia Clinica Unificada en
todos los servicios sanitarios supone un hito en la sa-
nidad canaria y el cuamplimiento de una de las princi-
pales reivindicaciones de la sanidad islena.

“Por primera vez en la historia del archipiélago, los
profesionales sanitarios del SCS pueden acceder al his-
torial clinico completo de un paciente, independiente-
mente del area de salud al que pertenezca", sentencia
el director del Servicio Canario de la Salud (SCS), Car-
los Diaz.

Fuete: https://goo.su/c7TPy7 (16/04/2025)
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Noticias Sociales

Sanidad facilita la asistencia sanitaria a personas vulnerables con

las Tarjetas Sanitarias AA

SISTEMA NACIONAL DE SALUD DE ESPANA

‘ Tarjeta Sanitaria
a»
- deeimaras
BGKX004499816015
TIf. URG.: 112

NOMBRE APELLIDOPRIMERO APELLIDOSEGUNDO

807024000122

BBBBBBBBQR648597

La Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias
recuerda que el Servicio Canario de la Salud (SCS)
cuenta con las llamadas Tarjetas Sanitarias Individua-
les AA (Accesibilidad y Acompafiamiento), que hacen
referencia a determinadas situaciones especiales de
pacientes y que representan determinados beneficios a
la hora de ser atendidos en los centros de salud y en
los hospitales publicos del archipiélago.

Este documento est4 destinado a personas con demen-
cia con un nivel de afectacidon cognitivo, al menos, mo-
derado, o trastorno de la conducta; con discapacidad

intelectual grave y profunda; con discapacidad con
trastorno de la comunicacién grave; con trastorno
del espectro autista con trastornos de la conducta;
con paralisis cerebral; con trastorno mental crénico
con grave déficit del funcionamiento psicosocial y a
personas sordociegas.

Actualmente, en el archipiélago hay 29.171 tarjetas
sanitarias AA, que permiten identificar a aquellos
pacientes con diferentes situaciones de mayor vulne-
rabilidad respecto a su diagnostico de discapacidad
para mejorar su asistencia sanitaria.

Para dar a conocer este documento y hacer llegarlo
llegar a las personas que se pueden beneficiar de sus
ventajas, las direcciones generales del Paciente y
Cronicidad y de Relaciones Externas e Inspeccion del
SCS han puesto en marcha una campaia de difusi6n
mediante carteleria que se instalard en los centros
sanitarios publicos de Canarias, tanto centros de sa-
lud y consultorios locales como hospitales.

Fuente: https://goo.su/jpozzbY (23/04/2025)

Nueva Tarjeta de Discapacidad

El Gobierno de Canarias ha aproba-
do la creacion de la nueva Tarjeta
Acreditativa del Grado de Discapa-
cidad, un documento que simplifica
7 la acreditacion del grado de disca-
<& pacidad, estarad disponible en for-
mato fisico y digital, facilitando asi
el acceso a derechos y servicios esenciales. La puesta
en marcha de este sistema, que ha sido solicitado du-
rante afnos por los colectivos afectados, no solo agiliza
tramites, sino que también permite a
los ciudadanos llevar la acreditacion en sus teléfonos
moviles, gracias a su version digital.

¢Quién puede solicitar la nueva Tarjeta de Dis-
capacidad en Canarias? El nuevo documento esta
disponible para los residentes en Canarias que tengan
un grado de discapacidad igual o superior al 33%. Este
acceso sera gratuito y garantizado sin distincién de
género, tal como estipula el decreto aprobado por el
Consejo de Gobierno.

Ventajas de la Tarjeta Acreditativa del Grado
de Discapacidad. La nueva tarjeta ofrece una serie

de ventajas que mejoran la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad:

* Acreditaciéon simplificada: ya no serd necesario
portar la resoluciéon administrativa oficial, que suele
ser extensa y poco practica.

* Acceso facilitado a derechos: los beneficiarios po-
dran acceder de forma mas rapida a ayudas, des-
cuentos y beneficios fiscales, entre otros derechos
especificos.

* Formato digital: la version digital de la tarjeta esta-
ra disponible a través de una aplicacion moévil, lo que
permitira llevarla de forma mas comoda.

Requisitos y procedimiento de solicitud

1. Residencia en Canarias.

2. Grado de discapacidad reconocido igual o superior
al 33%.

El procedimiento de solicitud se realizara principal-
mente a través de los Centros de Valoraciéon de la
Discapacidad y Orientacion o mediante los canales
electrénicos habilitados por el Gobierno de Cana-
rias.

Fuente: https://acortar.link/zIqgkxT, 26/04/2025
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Curiosidades, Investigacion y mas...

Origen de la expresion ‘Como Pedro por su casa’

Empleada la mayor parte de las veces para sefialar que
alguien se estd tomando unas libertades que no le co-
rresponden, también se usa a veces de manera mas
positiva, haciendo referencia a que alguien se siente
muy comodo en un lugar. Su origen no esta documen-
tado como tal, pero existen varias teorias que podrian
ser ciertas sobre ella.

Una de ellas nos remonta a la época medieval y senala-
ria que ese ‘Pedro’ es en realidad el rey Pedro I de Ara-
gbn, que conquist6 territorios de la peninsula que es-
taban bajo dominio musulmén, como Huesca y Bar-
bastro, tal y como recogen en La Razon.

De hecho, sefialan que en origen la frase podria haber
sido ‘como Pedro por Huesca’, porque al llegar alli no
encontrd resistencia. También se apunta que podria
estar relacionada con Pedro III de Aragon, también
conocido como Pedro El Grande.

Otra de las teorias que recoge el citado medio apunta a
que en realidad se trata de San Pedro, y que al sefialar
‘por su casa’ es en realidad el reino de los cielos. En
general, se considera que la primera de las teorias es la

mas probable, por la situacion histérica del momento
y por ser la que mas sentido tiene con la situacion y el
significado positivo de esta frase, que se estima que
era el que se empleaba en un principio, a pesar de que
con el tiempo pasara a usarse de un modo mas peyora-
tivo y para sefialar un comportamiento con el que no
se esta completamente de acuerdo.

Fuente: https://acortar.link/bHMz2he, 16/04/2025

Libros recomendados

PALOMA SANCHEZ-GARNICA

4

MANANA ES
ELDIA TV

Morgan (Canarias 7) 02/05/2025

LA TIENDA
DE LOS DESEOS

-~ HORADE -
DEJARLO

—

o

Frases Sabias...
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Colabora con AHETE

Aportamos ilusion, ganas y trabajo. Ayudanos a Crecer, tu aportacion
es muy importante para seguir con nuestra labor

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 08:15 a 14:00 horas.

® . Dia mundial de
lah d

Mujeres
Yniiias ¢
también ¢

sufren
hemorragias

#WHD2025

#WeBleedToo

Acceso para todos

COLABORA:

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 personales y a la libre circula-
cion de estos datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE, Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD), en la
Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccidon de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales (LOPDGDD)
y en la Ley 34/2002, de Servicios de la Sociedad de la Informaciéon y de Comercio Electrénico (LSSI-CE), le informamos: Res-

ponsable 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 del Tratamiento:
Gestion de la Revista VIDAHETE; Licitud del Tratamiento: El interesado dio su consentimiento para eI 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 escri-
to, acompafiando fotocopia de su documento de identidad ante AHETE o ante el DPD a través del correo electronico
dpd@aygasesores.net. Podra retirar su consentimiento en cualquier momento, sin que ello afecte a la licitud del tratamiento ba-
sada en el consentimiento previo a su retirada, asi como presentar una reclamacion ante la Autoridad de Control, siendo en el
caso de Espafa, la Agencia Espafiola de Protecciéon 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 https://www.aepd.es/ o de la direccién postal Calle Jorge Juan, Numero 6, 28001, Madrid, Espafia; Mas
Informacion: Puede consultar informacion adicional y detallada sobre proteccion de datos en la pagina web https:/
www.hemodfiliatenerife.org.
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