GRUPO DE PORTADORAS

Recientemente se ha integrado como voluntaria en la asociaciéon Mar Guerrero, que
desde entonces se encarga del Area de Portadoras, para promover acciones destinadas a
este grupo especifico.

Durante la Il Jornada de Prevencion de la Hemofilia, celebrada en noviembre del 2007,
se decidi6 crear un espacio en el que las portadoras de hemofilia se pudiesen reunir para
intercambiar experiencias, conocimientos e inquietudes. En definitiva, crear un espacio
para facilitar e intercambiar informacién, aprender a escuchar a los demas y defender
los intereses comunes. Con esta finalidad se comenz6 a promover la creacion de un
grupo de ayuda mutua para portadoras.

Las reuniones se celebran los Gltimos jueves de cada mes aunque, Si es necesario, se
ampliarén los dias de reuniones.

El grupo comenzo6 a funcionar en el mes de febrero. En esta primera reunion, Mar
Guerrero explico los motivos que condujeron a su creacién haciendo hincapié en la
importancia de reforzar la unién entre las mujeres portadoras para poder defender sus
derechos y problemas ante la administraciéon publica. Poco a poco las asistentes fueron
contando sus experiencias en el mundo de la hemofilia y se concluyé con la eleccion de los
temas para las diferentes sesiones y la informacion acerca de la situacion de las portadoras
en la Comunidad de Madrid y de las actuaciones que se realizan desde la asociacion para su
beneficio.

En las siguientes reuniones (marzo y abril) las asistentes escucharon de primera mano las
experiencias de dos madres portadoras de hemofilia: Una de ellas, que ha tenido
descendencia con hemofilia, nos acompané con su nifia y otra, que optd por tener
descendencia usando técnicas de reproduccion asistida, asistioé con su marido y su bebé.

Las asistentes quedaron impresionadas con las diferentes situaciones que describieron estas
mamas. Todas coincidieron en apreciar la gran ayuda que supone escuchar a personas que
ya han pasado por la dificil decisiéon de cémo tener descendencia y la satisfacciéon que
sienten por compartir informacion, experiencias e inquietudes y por poder resolver dudas
aportando cada cual su granito de arena, sus experiencias y sus vivencias personales.

La siguiente reuniéon del grupo sera el 29 de mayo. Esta abierto a también a hombres y
desde estas lineas aprovechamos para animaros a todos a asistir ya que estas reuniones
suponen un gran apoyo pata la persona, tenga o no descendencia. Para ello, todos aquellos
gue querais asistir tan solo tenéis que poneros en contacto telefonico con la asociacion,
por teléfono en el ndmero 917291873 o por correo electronico en la direccion
secretaria@ashemadrid.org. jAnimaos!




